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Langt 1fran lika villkor 1 skolan

Den svenska skolan ska vara till for alla, oavsett om du sitter i rullstol eller inte. Men

idealbilden av den integrerade skolan stammer inte, enligt ny forskning.

- Det 4r skraimmande hur lite som har hidnt pa trettio ar, siger Karin Paulsson, som

gjort en studie om skolsituationen for elever med rorelsehinder.

Bade skollagen och FNs barnkonvention
sdger att alla barn och ungdomar ska ha
ratt till likvdrdig skolundervisning. Men
for barn och ungdomar som har rorel-
sehinder kvarstir manga problem innan
skolan &r s tillginglig som den ska vara.

— Som skolan ser ut idag fir barnen ti-
digt ldra sig att de inte kan vara med pa
allt, siger Karin Paulsson.

I undersokningen ”Sirskild, sirskiljd
eller avskiljd”, som dr gjord i samarbete
mellan Unga RBU:are, Ridda Barnen,
Barnombudsmannen och Stockholms
universitet, har niarmare 500 elever, de-
ras fordldrar och ett hundratal ldrare och
rektorer fatt ge sin bild av livet i skolan; i
klassrummet, pa skolgarden och pa friti-
den. Studien har finansierats av Allmanna
arvsfonden.

Den roda traden i resultaten dr bris-
tande tillgdnglighet. Manga barn uppger
visserligen att de trivs i skolan, men un-
dersokningen visar samtidigt ett skolvi-
sende som inte tycker att det ar sjalvklart
att elever med rorelsehinder ska kunna
delta i den vardagliga verksamheten pd
likvirdiga villkor.

HALFTEN AV SKOLLOKALERNA
AR INTE ANPASSADE. Nistan hilf-
ten av barnen i studien kan inte g i den
skola som ir nirmast hemmet, eftersom
den skolan inte dr anpassad. I storstider-
na kan endast en tredjedel av eleverna i
studien gd i den narmaste skolan.

— Barn som bor i storstider riskerar
att hamna i en skola ldngt ifrdn hemmet.
Det drabbar dem inte minst socialt — de
kan inte gd i samma skola som de barn
som bor i narheten och dirfor missar de
mycket av det sociala livet efter skolan
och pa helgerna, sdger Karin Paulsson.

Attiofem procent av eleverna i under-

sokningen har behov av anpassade lo-

kaler. Men bara hilften gar idag i skolor
som fullt ut uppfyller deras behov av till-
ginglighet. Ytterligare en tredjedel gar i
skolor som till viss del uppfyller behoven
medan det finns elever som gir i skolor
som inte alls lever upp till deras behov
av tillganglighet.

Béde elever och lirare dr overens om
att manga skollokaler inte ar tillgangliga
for elever med funktionshinder. Inte ens
klassrummen ar alltid tillgangliga. Bara
drygt tre fjardedelar av lirarna svarar
att de rorelsehindrade eleverna alltid kan
delta aktivt i klassrumsundervisningen.
Nir det kommer till studiebesok, idrott
och raster anser inte ens halften av larar-
na att eleven alltid kan delta.

”Bal’l’len fél’ Udlg

TRASIGA HISSAR. Resultat stods av
en rapport frin Skolverket 2008, dir
2 ooo skolor i Sverige tillfrigades om den
fysiska skolmiljon.

Av de elever som anvinder ganghjilp-
medel eller rullstol 4r det bara hailften som
utan hjilp kan ta sig runt till alla delar av
skolan. Ibland finns det inte hiss eller sd
ar den trasig, i andra fall finns hissar som
barnen inte fir anvianda utan att nigon
vuxen finns med.

Karin Paulsson menar att det ar mark-
ligt att inte mer har hant vad géller den
fysiska miljon i skolan.

— Vi har ju en lagstiftning sedan linge
som siger att skolan maste vara tillgédng-
lig for alla, men vara resultat tyder pa att
den inte efterlevs.

En forklaring kan vara att skolan som
miljo ar svarklassificerad. I skollagen

t Jara sig a

anges att lokalerna ska vara dndamdls-
enliga och ha sidan utrustning som
behovs for en tidsenlig utbildning. Ett
begrepp som ar alltfor luddigt, menar
Karin Paulsson.

— Vi menar att skolan borde riknas
som offentlig eller publik miljo, vilket den
faktiskt inte gor idag. D4 giller hirdare
regler for tillgdnglighet, siger hon.

Ett annat problem kan vara att infor-
mationen om tillganglighet for alla inte
ndr fram till skolorna. Det finns inget
egentligt krav pa att skolorna ska redo-
visa hur de lever upp till tillginglighets-
kravet. Karin Paulsson och forskarkolle-
gan Lina Stenberg har dirfor tagit fram

tt de mnte
é aﬂt”

en handbok om hur lagstiftningen som
giller skolans fysiska, pedagogiska och
psykosociala tillganglighet ser ut och vil-
ka rittigheter eleverna har. Tanken ar att
handboken ska delas ut till skolor runt
om i landet.

Nir Karin Paulsson for tio ar sedan
gjorde en studie om livssituationen for
barn med rorelsehinder och deras fa-
miljer, slogs hon av den viktiga roll som
barnens forildrar hade. For att fi sina
lagstadgade rittigheter fick foraldrarna
kdampa. Liknande resultat framkommer i
den nya studien.

— Flera av foridldrarna berittar om att
de maste strida for sina barn. Den som
inte har kunskap och kdmpar fir inte
heller den hjdlp och det stéd som bar-
nen har ritt till. Det verkar tyvirr inte
ha hédnt sa mycket pa tio ar, konstate-

rar hon.
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Det ar lag pa att alla ska ha rétt till likvardig skolundervisning. Men f6r barn med rérelsehinder kvarstar fortfarande manga tillganglig-

hetsproblem, visar studien fran Unga RBU:are.

Varfor har da skolan misslyckats med
att gora barn och ungdomar med rorel-
sehinder fullt delaktiga i undervisningen?
En forklaring, menar Karin Paulsson, ar
decentraliseringen av sambhallet. T kom-
munerna saknas ofta resurser och kun-
skap for att tillgodose enskilda barns
behov. Ofta ligger ansvaret pa den enskil-
da skolan och dess personal. Hur kom-
munens ekonomiska situation ser ut och
hur mycket forildrarna ar beredda att
kdmpa for sina barns rittigheter, spelar
ocksd in.

Karin Paulsson beklagar att den stat-
liga stodmodell, med regionala RH-kon-
sulenter, som tidigare fanns i Sverige, har
forsvunnit. Konsulenterna hade koll pa
alla barn med rorelsehinder i sitt upptag-
ningsomrdde och erbjod stod och hjilp
for deras skolgang.

Modellen 6vergavs pa 199o-talet, nar
den nya myndigheten Specialpedagogiska
Institutet inrdttades med uppgift att ge
overgripande stod och radgivning till de
skolor som begir det. Sedan dess har det

saknats ndgon form av ombud som for

barnets talan och som ar val insatt i bar-
nets behov och situation.

Barn med funktionsnedsittningar byter
skola betydligt oftare dn andra barn — i
arskurs 1 gar 73 procent i vanlig skola
men i hogstadiet dr det betydligt firre,
endast 57 procent.

— Att komma in i nya miljoer stiller
stora krav pd alla barn, och dessa barn
har simre forutsittningar fran borjan.
Nir vi fragar barnen visar det sig att goda
kamrater dr det viktigaste for dem, vikti-
gare 4n sjilva skolan. Jag tycker att den
sociala aspekten inte diskuteras tillrack-
ligt mycket, sager Karin Paulsson.

Ett delsyfte i studien var att jamfora hur
dagens skolsituation sag ut jamfort med
den for trettio dr sedan i en undersokning
som Karin Paulsson gjorde di. Resultaten
visar bland annat att fler storstadsbarn
idag gdr i specialklass eller sirskild under-
visningsgrupp dn i slutet av 1970o-talet.

— Att firre barn gar i vanlig klass idag
trots att vi i over fyrtio ar haft en mal-
sdttning om inkludering — det dr anmark-

ningsvart, siger Karin Paulsson.

Foto: Konny Domnauer

Karin Paulsson.

Karin Paulsson kan nds pa
karin-paulsson@tele2.se. Rapporten kan
bestallas fran Unga RBU-are c/o Eva Westling
(evawestling@telia.com).

Foto: Skynesher/iStockphoto
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Aldre med funktionsnedsattmingar
— bortglomd grupp lyfts fram 1 Jjuset

Svenska lagar utgar fran att man antingen &dr funktionshindrad eller &ldre,

inte bade och. Att dldras med funktionshinder innebar darfor pa satt och vis att

hamna i ett ingenmansland, framgar i en avhandling fran Linkopings universitet

av Annika Taghizadeh Larsson.

— Det hir ir en grupp som blir allt storre
och dir det finns stora kunskapsluckor
om deras behov, siger Annika Taghizadeh
Larsson.

I sitt avhandlingsarbete har hon intervju-
at 20 personer med funktionshinder, i ald-
rarna 56 till 72 ar. Samtliga har sedan linge
omfattande fysiska funktionshinder, ibland
sedan fodseln. Elva har personlig assistans.

— Jag var intresserad av vad dldrandet
och vira aldersnormer kan spela for roll

for personer med funktionsnedsittningar.
Det finns dldergranser for bilstod och per-
sonlig assistans som bygger pa en logik
att manniskor far andra behov nir de blir
dldre, men ar det s3?

Tidigare forskning pekar ocksd pa
att aldrandet har ett slags utjamnande
effekt, att funktionsnedsittningar blir
mindre framtridande ndr andra jamn-
arigas funktioner ocksa forsvagas. Men
sd behover det inte alls vara, menar An-

nika Taghizadeh Larsson. Aven om ldern
fick intervjupersonerna att kinna sig mer
avslappnade infor vissa saker, till exem-
pel utseendet, sd fanns andra sociala krav
kvar. De ville ocksa fora en aktiv pensio-
narstillvaro, och exempelvis kunna resa,

berittar Annika Taghizadeh Larsson.

ALDRANDETS BAKSIDOR. Det finns
en bild av att kroniska funktionsned-

sattningar inte foriandras over tid, utan

Foto: xyno6/iStockphoto



ar stabila. Men aldrandets baksidor var
mirkbara dven for dem som redan hade
en betydande funktionsnedsittning. For
den som behovt hjilp med allt, men kun-
nat skota sina toalettbestyr sjilv, var for-
lusten av denna fardighet nedsldende.

En forsamring av den egna funktions-
formdgan kan vara ett trauma for den
som drabbas, dven for den som har levt
med en skada eller kronisk sjukdom
hela livet.

— Det finns en idé om att man med tiden
vénjer sig vid sin funktionsnedsattning och
blir van vid att bli hjilpt med allt. Men sa
behover det inte vara, funktionerna forand-
ras hela tiden. Och att exempelvis hamna
i rullstol ndr man tidigare har kunnat g
sjilv, kan vara en mycket svar omstillning.

Den som inte har en kropp som all-
tid fungerar anviander sina fungerande
kroppsdelar desto mer. Mdnga uttryckte
ocksa kritik mot att likare och rehabili-
teringspersonal inte hade upplyst dem om
vad det kan innebara att slita for mycket
pd en funktionsduglig kroppsdel.

Mainga var ocksa oforberedda pd den
ekonomiska forsimring som intrdffade
nédr de gick fran fortids— till dlderspen-
sion. Flera hade ett kort arbetsliv bakom
sig vilket gav ldga pensionspoing. Sam-
tidigt innebar funktionsnedsittningen
merkostnader. I kombination med behov
av anpassad bostad var det var svart att dra
ner pd utgifterna genom att flytta till en
billigare lagenhet.

— Det hir kom som en chock for flera,
sager Annika Taghizadeh Larsson.

For de allra flesta dr pensionsaldern en
viktig grins i livet. S3 var fallet dven for
hennes intervjupersoner, iven om manga
av dem hade avslutat sina yrkesverksam-
ma ar fore 65.

— Flera uttryckte en tillfredsstillelse
med att de i sitt yrkesliv hade nétt ndstan
inda fram till pensionsélder. Aldersnor-
men blev en positiv drivkraft, istallet for
att vara ndgot negativt som de skulle ha
svart att leva upp till, sager hon.

Att infora en rorlig pensionsélder kan
ha sina baksidor, menar Annika Taghiza-
deh Larsson. Sextiofem ar kan fungera
som ett slags riktmédrke, en morot att se

fram emot.
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— Vem ska man jamfora sig med om
pensionsdldern tas bort? Nar dr det ”la-
gom” att lamna yrkeslivet? Om aldern
blir en oviktig faktor finns ocksa risken
att manniskor i hogre grad bedoms efter
sina funktionstillstand, sdger hon.

P4 det stora hela skiljer sig de intervjua-
de alderspensiondrerna med funktionsned-
sattningar inte si mycket fran andra aldre,
visar undersokningen. Liksom andra kan-
ner de sig yngre dn vad de ar. De bryr sig
inte langre lika mycket om sina komplex
for sitt utseende. Och med hjilp av person-
lig assistans och tekniska hjilpmedel gar
det att leva ett ganska aktivt pensiondrs-
liv med resor, fritidssysselsittningar och
andra dtaganden. Detta gir pa tvirs emot
vad tidigare dldreforskning har visat pa.

- Dar hiavdar man ofta att dldre ar akti-
va ldngt upp i dldrarna sd linge de far be-
halla sina funktioner och vara friska. Men
mina intervjupersoner kidnner sig yngre
och lever ett aktivt liv, trots att mdnga
hade betydande funktionsnedsittningar.

Annika Taghizadeh Larsson menar att
hennes resultat pA ménga sitt utmanar
mycket av det vi tidigare har tagit for gi-
vet om dldre och personer med funktions-
nedsattningar.

— Mina intervjupersoner har helt andra
forutsdttningar dn andra dldre, men dnda
ar de n6jda med mycket. Med hjalp av ett
individuellt anpassat stod och hjalpme-
del kan dven personer med omfattande
funktionsnedsittningar tilligna sig ett
modernt och fritidsaktivt pensionirs-
ideal, siger hon.

Annika Taghizadeh Larsson.

Annika Taghizadeh Larsson kan nas pa
annika.larsson@isv.liu.se

Foto: Privat

Lasvart

De utvecklings-
stordas historia

Fran idiot till medborgare skild-
rar historiken kring barn, unga
och vuxna med utvecklings-
storning fran antiken till nutid.
Boken speglar betydelsen av so-
ciala, ekonomiska och politiska
attityder i samhillet — en del av
vart lands kulturarv som ytterst
visar hur vi ser pd manniskovir-
det. Boken ir den forsta i sitt
slag som belyser historiken kring
manniskor med utvecklingsstor-
ning pé detta heltickande satt.

Minniskor med utvecklings-
storning har i det forflutna blivit
utnyttjade, utstotta och sedda
som icke minskliga. I dag ar
situationen en annan: perso-
ner med utvecklingsstorning ar
fullvirdiga medborgare med
lagstadgad rite till goda lev-
nadsvillkor. Ingen annan grupp
i vart samhille har fatt uppleva
en sd total fordndring i attityder
och delaktighet.

Forfattaren Karl Grunewald,
tidigare medicinalrdd och chef
for Socialstyrelsens byrd for
funktionshindrade, var en dri-
vande kraft i omvandlingen fran
anstaltsvard till social service un-

der andra hilften av 19o0-talet.

FRAN IDIOT TILL MEDBORGARE &r utgiven
pa Gothia férlag och kan bestallas
direkt fran férlaget:
order@gothiaforlag.se eller per
telefon: Kundservice 08-462 26 70
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"Forvirring istallet tor klarhet”

Funktionshinder eller funktionsnedsattning? Socialstyrelsens beslut om ny terminologi har

skapat forvirring istidllet for klarhet. Dessutom riskerar det nya sprakbruket forstarka den at-

tityd som ser manniskor med funktionshinder som avvikande. Det menar en grupp handikapp-

forskare, som forfattat en protest till Socialstyrelsen.

Bakgrunden till diskussionerna ar den
nya terminologi som Socialstyrelsen be-
slutade om i borjan av oktober 2007.
Syftet med de nya definitionerna var att
skapa tydlighet och att pd sikt fa bort
ordet handikapp. Tva likalydande ord,
funktionsnedsittning och funktionshin-
der, definierades och gavs olika innebord.
Funktionsnedsittning ska ange en per-
sonlig egenskap, “en nedsittning av den
fysiska, psykiska eller intellektuella funk-
tionsformdgan”. Med funktionshinder
avses “den begriansning som funktions-
nedsittningen innebar for en person i re-
lation till omgivningen”.

Nu reagerar fem namnkunniga personer
inom handikappsfiren pa effekten de tyck-
er sig se av den nya terminologin. Berth
Danermark, professor Orebro universitet,
Stig Larsson, professor Lunds universitet,
Barbro Lewin, f d forestdndare for Cen-
trum for forskning om funktionshinder
Uppsala universitet, Bengt Lindqvist, f d
FN-rapportér i handikappfragor och
Magnus Tideman, professor Hogskolan
i Halmstad, har tillsammans forfattat
ett brev stillt till Socialstyrelsen, dar de

Barbro Lewin.

ger uttryck for sitt missnoje med de nya
sprakliga riktlinjerna, men dven en oro
for vad sprakbruket pd sikt kan leda till.
Forskning om funktionshinder pagér har
talat med tvd av forskarna bakom skrivel-
sen, Barbro Lewin och Magnus Tideman.

Vilka konsekvenser far den nya ter-
minologin?
Magnus Tideman (MT): — Istillet for
okad klarhet har den nya terminologin i
huvudsak skapat 6kad forvirring. Till ex-
empel kan man i olika skrifter (tidningar
och bocker m.m.) ldsa artiklar diar bade
forskare och praktiker har stora svarig-
heter att anvdnda de nya termerna pa ritt
satt. For mdnga har orden funktionshin-
der och funktionsnedsittning varit sy-
nonymer och nu ska det ena begreppet
(funktionshinder) ges en ny betydelse. Det
ar inte latt ndr orden dr sd likartade.
Barbro Lewin (BL): — Forst ska man
vara klar over att det hir inte dr en fraga
av allmint intresse. Jag skulle till och med
vilja sdga att det rdder en handikappoli-
tisk stiltje i den allmdnna debatten trots
att LSS-kommittén kommit med sitt stora

Foto: Privat

Magnus Tideman.

slutbetinkande och att vi nyligen har fatt
ett valfrihetssystem inom vard och om-
sorg sd att funktionshindrade sjilva kan
vilja utforare. Men i offentliga dokument
ar tendensen klar och det giller dven i
andra sammanhang dd personer, som dr
eller borde vara insatta i de hir frigorna,
viljer mellan orden funktionsnedsittning
och funktionshinder. D4 viljs egenskaps-

ordet funktionsnedsittning.

Ar det sa viktigt vilka ord som an-
vands? Varfér braka om ord?
BL: - Termerna stir for en verklighets-
uppfattning som manga av oss ar kritiska
mot. Tankande och handlande paverkas.
Det ar olyckligt att Socialstyrelsen, som
ju har ett ansvar for sprakbruket, talar med
kluven tunga. Enheten for funktionshinder-
fragor — positivt att man sjilv andd anvin-
der ordet funktionshinder — star ju for den
verklighetsuppfattningen att det finns en
egenskap som kallas funktionsnedsittning
och en begriansning genom omgivnings-
paverkan, som kallas funktionshinder.
Inom en annan enhet pd Socialstyrelsen
arbetar man med den nya hilsoklassifika-
tionen ICF (International Classification of
Functioning, Disability and Health). ICF
stir for en annan verklighetsuppfattning.
Det vetenskapliga synsitt som ICF byg-
ger sin verklighetsuppfattning pa ar den
sa kallade biopsykosociala modellen. Den
enheten har ansvarat for oversittningsar-
betet och flera forskningsprojekt har varit
involverade. Med ICF anser vi kritiker att
man aldrig kan tinka bort omgivningen.
MT: — Genom spréket forsoker vi ord-
na var tillvaro. Spraket ar ett uttryck for
hur vi forstar, talar om och skapar mening
om virlden och om oss sjilva. Sprakbru-
ket har darfor stor betydelse for vart satt
att resonera kring olika fragor/saker som
till exempel funktionshinder/handikapp.



Vilka risker ser du framfér allt med
den nya terminologin?

MT: — Man méste vara expert for att
forstd terminologin. En annan risk som
vi pekar pa i artikeln ar att det riskerar
befista ett medicinskt/individuellt synsatt
pé handikappfragor.

BL: - Vi ser en stor risk att med det nya
sprakbruket forstirks den attityd, som
ser manniskor med funktionshinder som
avvikande och att det framst dr sarskilda
l6sningar som galler. Vissa tendenser i
den riktningen kan redan iakttas, som en
okning av antalet elever i sirskolan och
att fler fastnar i s kallade dagliga syssel-
sdttningar utan mojlighet att nirma sig
den ordinarie arbetsmarknaden och f en
acceptabel ekonomi. Vi-och-de-tinkandet

riskerar att f ytterligare grogrund.

Vilken terminologi vill du anvanda
dig av?

MT: - Jag personligen vill fortsitta att
anvinda funktionshinder och funktions-
nedsdttning som representanter for det
individuella och handikapp for det som
kan uppstd i relation till miljon.

BL: - Eftersom jag aldrig kan tinka
pd funktionsforméga utan att sitta den i
relation till omgivningsfaktorer dr ordet
funktionshinder det sjialvklara ordvalet.
Jag kallar mig numera funktionshinder-
forskare och talar om personer med ned-
satt funktionsférmaga som personer med
funktionshinder eller funktionshindrade
personer. Ordet handikapp 4r ju pa vig ut
men sd linge handikapporganisationerna
sjilva anvinder det, gor jag det ocksd i

sammansatta ord.

Svar frin Enbetschef Peter Brusén, Enhe-
ten for funktionshinderfragor, Socialsty-
relsen (svaret dr forkortat)

”Som det papekas i intervjun ska spraket
skapa ordning och tydlighet. En viktig an-
ledning for oss dr den bittre ordning som
behovs infor det viktiga konventionsarbe-
te som ligger framfor oss. Darfor var det
uppenbart att nidgot behovde goras nar
inte bara funktionsnedsattning och funk-
tionshinder anvindes synonymt, utan
dven funktionshinder och handikapp. Vi
hade alltsd tre begrepp som anvindes for

samma sak och méanga var forvirrade. Att
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fortsatta behdlla dessa tre begrepp skapar
just den osikerhet som manga forskare
vill undvika. Vi valde att ta bort begrep-
pet handikapp vilket manga redan gjort,
bland annat flera forskare.

De terminologiska foridndringarna syf-
tar inte till en dtergang av ett individori-
enterat synsitt. Funktionsnedsittning ar
sjalvklart inte ett egenskapsord utan ar
ocksa omgivningsrelativt. Det finns inget
i Socialstyrelsens definition som motsiger
detta — en forvirvad skada till exempel
ar miljobetingat om ndgot. Fordelen med
ett begrepp som fokuserar mer pa den
minskade funktionsféormdgan ar tydlig.
Det finns personer som hor, ser, gar eller
forstar simre ddr andra inte har dessa
svarigheter. Att forebygga detta samt att
forbittra dessa personers funktionsfor-
mdga dr ocksd politik — sjukvardspolitik.
Att begreppet funktionshinder anvinds
for situationer och inte for manniskor
ar ocksa logiskt nar det dr andra forhal-
landen som utgor besviar. Med en sddan
begreppsuppdelning kan de problem som
en person med funktionsnedsattning upp-
lever i motet med en bristfillig omgivning
forhoppningsvis tydliggoras i sin kom-
plexitet.

De kontakter som tagits med Socialsty-
relsen med anledning av den nya termino-
login tyder pa att frigan engagerar, men
ocksd pa att Socialstyrelsens terminolo-
giarbete hitintills varit okint fér manga.
En friga har varit hur normerande eller
tvingande de nya termerna ar. Socialsty-
relsen vill darfor understryka att myndig-
heten rekommenderar anviandningen av
begreppen ”funktionsnedsittning” och
”funktionshinder” samt att begreppet
handikapp utgar.

Forandringarna av terminologin syftar
till att stirka det miljorelativa perspekti-
vet. Genom att renodla sprakbruket klar-
gors om termerna refererar till en individ
eller till relationen mellan en individ och
en otillganglig miljo. Inget dr vunnet med
att ha tre begrepp for samma sak utan
Socialstyrelsens forandring skapar, enligt
min mening, storre tydlighet.”

Las mer pa www.socialstyrelsen.se.

Lasvart

Med kroppen
1 fokus

I boken Body Claims presenterar
atta uppsalaforskare vid Cen-
trum for genusvetenskap hur
kroppens betydelse kan variera
1 olika sammanhang — Vad ar
en kropp? Vilka forvintningar,
begir, tankar och kinslor vick-
er kroppar? De medverkande
forskarna har sin bakgrund
i dmnena sociologi, etnologi,
idé- och lirdomshistoria, filo-
sofi, kulturgeografi, medie- och
kommunikationsvetenskap och
evolutionsbiologi. Att kroppar
tillskrivs skilda inneborder i var-
dagssammanhang och virderas
olika beroende pa kon, funktio-
nalitet, hudfiarg och sexualitet
ar ett tema i boken. De olika
bidragen ger sammantaget en
forstaelse for kroppen som en
forutsittning for liv, och hur den
genom att bade vara biologisk,
kulturell och social samtidigt
striacker sig over mdnga av ve-
tenskapens traditionella discip-
lingrénser.

Flera exempel ges pd hur fore-
stillningar och idéer om kroppar
kan studeras for att forstd hur
granserna for det viuppfattarsom

manskligt har sett ut i historien.

Boken har titeln Bopy crams och in-
gar i serien SKRIFTER FRAN CENTRUM FOR
GENUSVETENSKAP. Redaktorer ar Janne
Bromseth, Lisa Folkmarson Kill och
Katarina Mattsson. Den kan bestéllas
frdn Centrum fér genusvetenskap,
Uppsala universitet, Box 634,

751 26 Uppsala, tel. 018-471 35 70,
e-post: publications@gender.uu.se
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Sma barn, sma bekymmer — eller?

Trots att barn med funktionsnedsattning idag gar i ”vanliga” skolor berittar rorelsehind-

rade unga man om en uppvaxt kantad av utanforskap och begriansningar. Sociologen Karin

Barron ska studera hur gemenskap och utanforskap gestaltas for de riktigt sma barnen.

Karin Barron har tidigare bland annat
forskat vid Uppsala universitet om hur
aldre kvinnor med intellektuell funktions-
nedsdttning ser pa sig sjilva och sina liv.
Dessa dldre intervjupersoner har vittnat
om hur utanférskap och sirskiljande bor-
jade tidigt i barndomen.

Nar dven yngre mian med rorelsehinder i
en firsk studie berittade om hur de kinde
sig utanfor och annorlunda redan i mycket
tidiga &r, vicktes Karin Barrons intresse for
att forska om den tidiga barndomen uti-
fran ett genusperspektiv.

— Nir de idldre kvinnorna var barn blev
de sirskiljda genom att de vixte upp pa
institutioner. Men de unga mannen i mitt
nuvarande forskningsprojekt har gatt i
forskolor och skolor tillsammans med
icke funktionshindrade barn och ungdo-
mar. Trots det dar det manga som tycker
att barndomen var en plagsam tid pa
grund av upplevelser av oonskat utanfor-
skap, berittar hon.

— Vi vet idag att de villkor som prig-
lar barndomen och uppvixten fir kon-
sekvenser ocksd for vuxenlivet. Jag ska i
mitt ndsta forskningsprojekt studera hur
gemenskap och utanférskap uppkommer,
forandras och befists, siger Karin Barron.

Ju mer kunskap vi har om dessa komplexa
processer, desto battre mojligheter far vi
for att arbeta och agera forebyggande mot
barns utanforskap.

Barns tidiga moten med andra barn
sker bland annat i forskolan, och darfor
inkluderar Karin Barrons kommande stu-
die riktigt smd barn som gar i forskolan.
Genom att obsevera den dagliga verk-
samheten i ndgra utvalda forskolor, dir
det finns ett eller flera funktionshindrade
barn, 6nskar hon bidra med kunskap om
den milj6 som barnen ir i. Hon kommer
att studera kopplingen mellan miljéer och
barns samspel med varandra och med per-
sonal. Forutom observationer kommer
hon att genomféra intervjuer med barn,
fordldrar och forskolepersonal. En enkit
till foraldrar kommer ocksa att skickas ut.

MASKULINITET. For niarvarande hal-
ler Karin Barron pa att avsluta ett forsk-
ningsprojekt, dir hon har intervjuat unga
rorelsehindrade min. I denna studie, som
fokuserar pa delaktighet och identitet, lyfts
bland annat maskulinitet och kénsnormer
fram. Att ha ett gravt rorelsehinder stim-
mer ofta daligt 6verens med den traditio-
nella bilden av ”den ideala mannen”: att

Karin Barron.

vara fysiskt stark och kraftfull och inte
vara beroende av nidgon annan.

— De unga minnen i undersokningen be-
hover daglig hjdlp av olika slag, till exem-
pel med att kommunicera, ita, forflytta sig,
och/eller med sin hygien. De flesta som hjil-
per dem ar kvinnor, vilket utmanar tradi-
tionella forestillningar eller stereotyper om
min och maskulinitet. Jag lagger vikt vid
att i min forskning kritiskt granska begrepp
som normalitet, fortryck, feminitet och
maskulinitet. Projektet vicker sociologiskt
intressanta fragor om makt, funktionshin-
der, genus, alder, omsesidigt beroende och
livsvillkor, sdger Karin Barron.

Karin Barron kan nas pa
karin.barron@soc.uu.se

Foto: Privat
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Hur har boken tagits emot?

— Mycket positivt, bland annat av Bib-
liotekstjanst som styr bibliotekens ink&p.
Man tar upp att det ar den forsta i sitt
slag, tjockleken, hur utvecklingsstorda
personer behandlades forr och paradigm-
skiftet. Tyvédrr har ingen socialhistoriker
skrivit om den. Istillet har ofta ljuset satts

pa mig som person.

Vem bor lasa boken, tycker du?
—Boken bor ldsas av alla kultur- och idé-
historiskt intresserade. For dem i beteen-
devetenskaplig utbildning, sa vil social-,
pedagogisk som omsorgsutbildning, da
den ger en grundliggande forstdelse for
nutida insatser for personer med funk-
tionsnedsattning. Fordldrar och anho-
riga kan se sin speciella situation i ljuset
av tidigare generationers upplevelser.

FORSKNING OM FUNKTIONSHINDER PAGAR 3/09

Halla dar!

Karl Grunewald, barnpsykiatriker, tidigare medicinalrad vid Social-
styrelsen och forfattare till ”Fran idiot till medborgare — de utvecklings-
stordas historia”, som kom ut i varas.

For personer aktiva inom omsorgerna
om utvecklingsstorda ger boken kunska-
per om framvixten av anstaltsvard och

dess negativa foljder.

Du har tidigare tagit upp de allvarliga
bristerna i handikappolitiken inom
EU nu nér Sverige 6vertar ordféran-
deskapet. Hur kan Sverige paverka
andra europeiska lander?

— Regeringen borde anordna en konferens
for att visa att alla barn under sju ars dlder
vaxer upp isina hem idag undantaget ca 20,
mot att som mest 500 bodde pé anstalt och
att vi tillsammans med Norge dr de enda
linderna utan anstalter. Vi borde lyfta dis-
kussionen om vilka konsekvenserna blir
med nya krav pé skola och arbetsliv, soci-
alt och medicinskt stod, utbildning av per-

sonal och information till politiker.

Vilken roll har handikappforskningen
spelat for att forbattra férhdllandena
for personer med utvecklingsstor-
ning?

— Gunnar Kyléns klargorande i borjan av
7o-talet av utvecklingsstorningens inne-
bord var ett genombrott. Lars Kebbons
och Marten Soders uppfoljningsstudier av
integrationen i samhille och skola var av-
gorande for metodutvecklingen. En stor
mingd rapporter och avhandlingar inom
socialvetenskap, pedagogik och medicin
har okat vdra kunskaper och foriandrat
insatserna. De har skapat respekt for de
utvecklingsstordas, och deras nirstdendes,
utsatta situation.

FRAN IDIOT TILL MEDBORGARE — DE UTVECKLINGSSTORDAS
HISTORIA ar utgiven pa Gothia férlag.

Avhandling

Olika roster, olika berattelser

Hur kan man forstd de meningsskapande
praktiker som personer med forvirvad
hjarnskada anvinder for att skapa och upp-
ratthélla sin identitet och sitt personskap i
relation till andra manniskor? Detta har
Eleonor Antelius vid institutionen for medi-
cin och hilsa, Hilsa och samhille, Linko-
pings universitet studerat i sin avhandling.
Studien har som utgdngspunkt att iden-
titet och personskap, ocksa i relation till
funktionshinder, 4r ndgot som skapas och
uppratthalls i samspel mellan manniskor
i vardagliga situationer och att formdgan
att berdtta ar central for detta identitets-
skapande. Darfor dr det av sarskilt intres-
se att forsoka forsta vilka mojligheter per-

soner med grava forviarvade hjarnskador
har nir det galler att anvinda berittandet
som ett sitt att presentera sin identitet.
Resultaten visade hur en identitet som
’gravt funktionshindrad’ skapas i det ge-
mensamma beridttandet mellan deltagare
och personal och att denna identitet verkar
innebéra att man ar beroende av andra for
att klara sitt vardagliga liv. Resultatet visa-
de ocksd att det kan rdda delade meningar
om vad en identitet som ’gravt funktions-
hindrad” kunde innebira och att det bland
deltagarna fanns en strivan att kunna pre-
sentera sig som ”“normal” och att en sddan
identitet innebar att vara oberoende och
sjalvbestimmande. Normalitet maste dock

forstas i relation till det omgivande sam-
hille, vilket visar att normalitet i samband
med grava funktionshinder dr i det nir-
maste omojligt att uppnd. Detta beror pa
att normalitet i relation till sjukdom/ kropp
innebar hopp om att bli frisk, eller atmins-
tone battre. For de personer som deltog i
studien fanns dock ingen mojlighet till for-
battring. De forsokte anda beratta sddana
berittelser i sin strdvan efter att uppnd en
onskvard identitet.

Avhandlingen har titeln DIFFERENT VOICES — DIFFERENT
STORIES. COMMUNICATION, IDENTITY AND MEANING AMONG
PEOPLE WITH ACQUIRED BRAIN DAMAGE. Forfattare ar
Eleonor Antelius. Avhandlingen kan bestéllas
fran anna.schenell@liu.se
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Kronisk sjukdom genom olika
experters glasogon

Reumatoid artrit (RA) dr en kronisk inflam-
matorisk sjukdom. Dagens behandlings-
strategi bygger pd tidiga insatser fran olika
professionella experter for att dels minska
sjukdomens aktivitet och dels minska ris-
ken for framtida funktionshinder. Idag
finns en stor mingd uppgifter insamlade
och tillgangliga nar det giller medicinering
och resultat av behandling av RA. Dessa
data kan anvindas for att gora statistiska
analyser som kan anvindas for att forma
beslutsstod for vilka insatser som ger bast
resultat vid en viss problematik.

Detta har Orjan Dahlstrém, institutio-
nen for beteendevetenskap och lirande,
Linkopings universitet, studerat i sin av-
handling. Avhandlingens syfte var att un-
dersoka hur olika kliniska manifestationer
vid tidig RA samvarierar med funktions-
hinder och sjukdomsaktivitet, att prova
metoder att stilla prognos vid tidig RA,
och att analysera en kontext for beslutsfat-

tande inom vard av kroniskt sjuka. Data-
insamlingen har gjorts med hjilp av obser-
vationsstudier och fokusgruppsintervjuer
och genom att utnyttja befintlig klinisk da-
tabas. Data har analyserats statistiskt och
med hjilp av matematisk modellering.

Resultaten visade att en betydande
del av hur sjukdomen ter sig ett ar efter
att personen fatt sin diagnos kan for-
klaras av sjukdomsforloppet under de
forsta tre manaderna efter diagnos. Vad
gillde de personer som fick sin diagnos
tidigt s& rapporterade kvinnor mer trott-
het in min, men skillnaden mellan min
och kvinnor var inte bestiende 6ver tid.
Upplevd trotthet vid RA, som konstateras
tidigt, har ett nira samband med sjukdo-
mens aktivitet, smarta och aktivitetsbe-
gransningar, men ocksa till psykisk hilsa
och somnstérningar.

Med hjilp av insamlade data utforma-
des en modell for beslutsstod med vars

hjilp man skulle kunna bestimma vilka
patienter som med stor sannolikhet hade
en simre prognos ett ar efter diagnos.
Nir modellen for beslutsstod infordes i
arbetet vid en reumatologisk klinik visade
det sig vara nodvindigt att inkludera flera
matt pa sjukdoms- och funktionshinders-
forlopp, men ocksa att hansyn till sddant
som styr det kliniska arbetet, arbetsflode,
samarbetsformer och klinisk praxis. Att
anvinda sig av kunskap fran olika exper-
ter — olika experters glasogon — vid so-
kandet efter monster i stora datamiangder
for att generera ny kunskap ar en lovande
metodik, konstaterar forfattaren.

Avhandlingen har titeln Focus on CHRrONIC
DiseaSE THROUGH DIFFERENT LENSES OF EXPERTISE:
TowarDs IMPLEMENTATION OF PATIENT-FocuseD DE-
CISION SuPPORT PREVENTING Disasinity: THE EXAMPLE
or Earty RHEUMATOID ARTHRITIS. Forfattare ar
Orjan Dahlstréom. Avhandlingen kan sékas via
http://liu.diva-portal.org

Mobbning och stress vanligt

bland barn med Al

Barn som har pdtagliga svirigheter med
oupp-
mirksamhet (ADHD) har oftare 4n andra
ont i magen, somnsvdrigheter och kidnner

hyperaktivitet/impulsivitet  och

sig trotta. De dr ocksd oftare involverade
i mobbning. Detta har Kirsten Holmberg
vid institutionen for kvinnors och barns
hilsa, Uppsala universitet visat i sin av-
handling. Hon har studerat drygt 500
elever i fjarde klass i Sigtuna kommun.
Béde fordldrar och larare har fatt [imna
uppgifter om barnens beteende och inlar-
ning. Barnen sjilva har fitt besvara en

enkit med fragor om sddant som huvud-
virk, magont, somnsvérigheter, trotthet
och mobbning. De barn, som hade en
diagnostiserad ADHD-problematik, hade
i jaimforelse med barn, som inte var diag-
nostiserade, dubbelt sd ofta ont i magen,
svart att sova och kande sig trotta.
Kirsten Holmberg fann ocksd starka
samband med ADHD-diagnos och bar-
nens svar pa frigor om mobbning. Fjorton
procent av barnen rapporterade sjilva att
de hade varit involverade i mobbning, na-
got som fa av deras ldrare eller foraldrar

DHD

kande till. Det var tre gdnger sd vanligt att
barn med ADHD mobbade jimfort med
barn som inte hade konstaterad ADHD.
De hir barnen hade ofta beteendepro-
blem av ADHD-karaktir redan i ars-
kurs 1, vilket forfattaren menar talar for
att ADHD-symptomen var en bidragande
orsak till mobbningsbeteendet.

Barn med betydande ADHD-symptom
blev ocksa sjilva utsatta for mobbning i
betydligt storre omfattning 4n andra — det
var hela tio ginger sd vanligt som bland
barn utan ADHD. Dessa barn hade inte


http://liu.diva-portal.org
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Vard av utlandsidédda personer
med psykos

Det dr viktigt att god psykiatrisk vard
erbjuds och ges till svenskfodda och
utlandsfodda personer, som till foljd av
psykisk ohilsa har behov av insatser. De
insatser som ges ska inte styras av kul-
turellt bestimda uppfattningar, vilket
dd kan pdverka virdens innehall och
utformning. Sally Hultsjo vid institutio-
nen for medicin och hilsa, Linkopings
universitet har i sin avhandling beskrivit
och analyserat hur utlandsfédda perso-
ner och deras familjer och hilsovards-
personal upplever vird av personer
med psykossjukdom.

Avhandlingen syftade till att identifiera
karnkomponenter i denna typ av vard
och att undersoka den nuvarande svens-
ka psykiatriska vardens lamplighet for
utlandsfédda personer med psykos och
deras familjer.

Hilsovardpersonal, personer med psy-
kossjukdom och deras familjer i sédra

mer beteendeproblem 4n andra vid skol-
starten. Det hir kan, enligt Kirsten Holm-
berg, tyda pa att den mobbning barnen
utsatts for har bidragit till eller forstarke
deras ADHD-symptom.

Avhandlingen omfattade ocksa en kart-
laggning av den sprékliga och motoriska
utvecklingen hos en grupp 4- till 5-aringar
respektive 7-aringar, for att se om det var
mojligt att identifiera ADHD-symptom fore
eller i samband med skolstarten. Avvikelser
i utvecklingen och beteendeproblem var
visserligen vanligare bland de barn som se-

Sverige intervjuades i fokusgrupper
respektive individuella intervjuer. Data
samlades dven in med hjilp av fragefor-
mulir, som sidndes ut nationellt till vard-
personal, utlandsfodda personer med
psykos och deras familjer. Resultatet vi-
sade samstimmighet i svaren vad giller
allmin psykiatrisk omvardnad, dven om
det fanns skilda uppfattningar om inne-
hallet. Det var inte sd viktigt att kdnna
till den religiosa eller etniska bakgrun-
den och mojligheten att vilja om varden
gavs av en kvinna eller en man var ocksa
av mindre betydelse. Man var i svaren
inte Overens om att det var betydelsefullt
att ta hansyn till skilda uppfattningar
om vérd av personer med psykossjuk-
dom, olika behandlingsformer och andra
insatser till dessa personer och deras fa-
miljer. Detsamma gallde for betydelsen
av att personal skulle ha sarskild kul-
turkunskap och om eventuell tolk skulle

nare utvecklade ADHD, men inte sa mycket
vanligare att de skulle kunna anvindas for
att tidigt identifiera ADHD hos barn.

Barn med uttalade ADHD-symtom ar
en sarskilt sdrbar grupp. Savil skolans
personal som skolhidlsovdrden kan pa
flera satt spela en mer aktiv roll for att
skapa goda villkor for dem.

For att skydda dessa barn och alla barn
behovs effektiva forebyggande insatser mot
mobbning i hela barngruppen i skolmiljon.

Barn med konstaterad ADHD behand-
las ofta medicinskt. D& man utvirderar

vara okind for familjen, men kunna tala
samma dialekt.

Resultaten visade att uppfattningar
hos hilsovardspersonal och utlandsfédda
personer med psykos och deras familjer
var mer lika dn olika. Det fanns dock in-
dividuella skilda uppfattningar om vad
som var viktiga komponenter i virden
av personer med psykossjukdom. Vird-
personal behover ha strategier for att pa
ett enkelt och bra sitt kunna mota och
erbjuda vard till utlandsfédda personer
med psykossjukdom och deras familjer.
Strategierna behover vara medvetna och
anviandas pd bade organisatorisk niva
som av enskild vardpersonal.

Avhandlingen har titeln CARING FOR FOREIGN-
BORN PERSONS WITH PSYCHOSIS AND THEIR FAMILIES:
PERCEPTIONS OF PSYCHOSIS CARE. Forfattare ar Sally
Hultsjé. Avhandlingen kan sékas via
http://liu.diva-portal.org

den medicinska behandlingen av barn
med ADHD boér man ocksd utvirdera
behandlingens effekt pd kamratrelatio-
ner och kroppsliga stressymptom. Skol-
hilsovarden kan i dessa fall utgora en
viktig lank mellan behandlande likare
och skolans personal.

Avhandlingen har titeln Heauth COMPLAINTS,
BULLYING AND PREDICTORS OF ATTENTION-DEFICIT/
HyperacTiviTY DisorDER (ADHD) IN 10-YEAR-OLDS
IN A SwepisH Communiry. Forfattare ar Kirsten
Holmberg. Avhandlingen kan sékas via
http://uu.diva-portal.org
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