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Forskningen tjanar pa tler
kockar — fran forskningsobjekt
till medaktor

Det dr bra om personer med funktionsnedsattning

far vara med och paverka forskningen.

Da blir forskningen bittre.

Handikappforbunden forsoker fa med fler personer med funktionsnedsittning

i forskningen.
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Handikappférbunden vill att fler personer med funktionsnedsattning ska f& mojlighet att delta

i forskningen om funktionshinder. Varen 2010 ordnades en varsalong dar personer med funk-
tionshinder, forskare och andra intresserade kunde ta del av och diskutera forskningsidéer.

Handikapprorelsen har under lang tid
arbetat for att bli mer delaktig i forsk-
ningen om funktionshinder. Det forsta
steget var att paverka vilka 2amnen som
forskarna undersoker. Men nu beto-
nar till exempel Handikappférbunden
i storre grad fragan om att personer
med funktionsnedsittningar ska bli mer
aktiva i forskningen, som deltagare,
referensgrupper och idésprutor.

— Det ar vikigt for forskningens kva-
litet att vira medlemmar ar delaktiga i

forskningens olika delar, vilket forskarna
sjdlva ocksa haller med om. Det dr ocksa
betydelsefullt av demokratiskil. Den som
forskningen handlar om ska inte st ut-
anfor, sager Emil Erdtman, forskningsut-
vecklare pd Handikappforbunden.

SEMINARIUM I ALMEDALEN

Handikappfoérbunden driver sedan 2008
projektet Fran forskningsobjekt till med-
aktor. Syftet dr att pd olika sitt paverka
den samhaillsinriktade forskningen sd att

den tar reda pd och forklarar vad som
ligger bakom att samhallet ibland skapar
hinder for personer med funktionsned-
sattning. Handikappforbunden arbetar
ocksd for att personer med funktionsned-
sattning ska kunna pdverka forsknings-
virlden och darmed hjidlpa till med att
oka kvaliteten i forskningen.

— Vi arbetar till exempel traditionellt
med att paverka vara politiker. I Almeda-
len hade vi ett seminarium dédr politiker
fran Folkpartiet, Kristdemokraterna, Mil-



jopartiet och Vinsterpartiet debatterade
hur vi kan vara delaktiga i forskningen
om funktionshinder. Vi har tidigare haft
maénga diskussioner med forskare, men i
somras var forsta gadngen vi ordnade en
oppen diskussion med politiker, siger
Emil Erdtman.

Politikerna som var pa Gotland var re-
lativt 6verens i de 6vergripande frigorna,
det vill sdga att delaktighet hojer kvalite-
ten i forskningen. Liksom brukarna och
forskarna vilkomnar de delaktigheten.
Men hur det ska ga till finns det olika
uppfattningar om. Vid ett annat semina-
rium som Handikappférbunden ordnade
i varas med forskningsfinansiirer visade
finansidrerna till exempel att de har olika
synsitt. Astma- och allergifonden har re-
dan infort krav pé att brukarna ska vara
involverade. Daremot ar de statliga forsk-
ningsrdden mer forsiktiga, an sd linge.
Men i Europa finns redan pengar avsatta
for att enskilda organisationer ska kunna
anstilla egna forskare.

FRAN OBJEKT TILL MEDAKTOR
Handikappforbunden dar mina om att
leva som de lar. I de egna seminarierna
anvander de olika metoder for att fa del-
tagarna att ta en aktiv del i motet.

— I Almedalen satte vi upp olika pasta-
enden pd vdggarna i seminarielokalen och
deltagarna fick sitta upp mirken vid de
som passade dem bast. P4 vara seminarier
anvinder vi till exempel ocksa rollspel
dar forskare och medlemmar kan gé in i
varandras roller.

Ett omfattande exempel pd hur de ti-
digare sd kallade forskningsobjekten kan
bli medaktorer dr de studiecirklar om
att initiera forskningsprojekt som drivits
runt om i hela landet. Det dr de regionala
handikapporganisationerna som har tagit
initiativ till att tillsammans med forskare
klacka och utveckla idéer till forsknings-
projekt.

- Cirklarna har varit lite olika varandra
beroende pa var i landet de har drivits.
Arbetet har varit lokalt fargat. I bland har
forskarna varit med i dialogen fran bor-
jan och i bland har de kommit in senare.
Det gemensamma ar att det dr handi-
kapprorelsen som bjuder in forskarna att
delta i diskussionerna och att forskarna
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ger sin syn pd vad som kan fungera av de
idéer som rorelsen tar fram, siger Emil

Erdtman.

UTAN DIALOG KAN MAN GORA
FEL SAKER. Nu har ménga av re-
gionerna redovisat sina uppslag. Kro-
noberg, Skane, Stockholm och Vistra
Gotaland har till exempel presenterat
idéerna offentligt tillsammans med fors-
karna. I Umed finns sedan ménga ar
ett etablerat samarbete med universite-
tet dar cirklarna har blivit ett naturligt
komplement som har inneburit minga
uppslag till ny forskning och ocksa nya
infallsvinklar i pdgdende projekt.

— For att garantera att forskningen
ar relevant maste det finnas en dialog
mellan forskarna och medborgarna.
Annars kan det till exempel bli sd att
man utvecklar ett hjadlpmedel som bru-
karna inte har ndgot behov av, siger
Emil Erdtman.

Handikappforbunden  uppmuntrar
ocksd personer med funktionsnedsatt-
ningar att sjilva vara med i forsknings-
projekt, till exempel som deltagare i re-
ferensgrupper.

— Vi vill diskutera vilken roll man ska
ha i en referensgrupp for att ens rost ska
bli hérd. Da kan man behova forbereda
sig for det arbetet och kanske g en ut-
bildning i forvdg. Vi dr involverade i en
sddan utbildning pd Malmé hogskola
som heter Funktionshinderforskning
och medaktorer, siger Emil Erdtman.

NYA RELATIONER MED FORS-
KARSVERIGE.

utbildningen ir personer med funk-

Malgruppen  for

tionsnedsdttning som vill vara med i
forskningsprojekt. Kursen ger 7,5 hog-
skolepoing och gir pa deltid mellan
oktober och mars. Kursen ska formedla
vad forskning innebdr och hur det gar
till att vara medaktor i ett projekt.

— Vi har fitt vara med fradn borjan med
att utforma kursen, sager Emil Erdtman.
Under kursen far deltagarna vara med
och se hur det gar till i ett samhallsin-
riktat projekt. Kanske far man vara med
fran borjan och se hur det gér till att pla-
nera, finansiera och sitta upp projektet,
eller sd fir man vara med och ta hand

om resultaten, som en link ut frin forsk-
ningsvarlden.

Under arbetet med projektet Fran
har

Handikappforbunden byggt upp ménga

forskningsobjekt till medaktorer

nya relationer med Forskarsverige.
Malmokursen dr ett konkret exempel
pd vad dessa relationer kan leda till.
Handikappforbunden samarbetar dven
med Orebro universitet och Hogskolan i
Halmstad i att ta fram en kurs pa forskar-
utbildningsniva.

— Vi dr nojda med att vi har lyckats
bygga upp ett fortroende och att vi har
fatt mojlighet att arbeta tillsammans
med flera hogskolor i Sverige, siger Emil

Erdtman.

Kontakta Handikappférbunden om
du vill veta mer om projektet:
Forskningsutvecklare Emil Erdtman,
emil.erdtman@hso.se

Projektledare Anne Sjéberg,
anne.sjoberg@hso.se
Projektadministratér Annika Klevegren,

annika.klevegren@hso.se

Las mer om projektet pa www.hso.se/
Projektbehallare/Fran-forskningsobjekt-
till-medaktors-startsida/

Det blir hogre kvalitet i forskningen om
funktionshinder om personer med funktions-
nedséttning far vara med och paverka. Det
sdger Emil Erdtman, forskningsutvecklare pa
Handikappférbunden.

Foto: Emma Arwidsson
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Battre kunskap om hivskvalitet:
Vad ar livskvalitet fOr en person
med utvecklingsstorning?

Vad tycker personer med utvecklingsstorning

ar viktigt i livet?
Det dr ldttare att ta reda pa
om man fragar dem.

Men det ar svart

eftersom de inte dr sa bra pa att prata.

Forskaren Oie Umb-Carlsson forsoker ta reda pa

hur man ska fraga.

Forskningen om vad livskvalitet ar for personer med en utvecklingsstérning blir
béttre om dessa personer kan delta i forskningen och sjdlva komma till tals istallet
for via ombud som ofta sker idag. Men det kravs mer forskning for att ta fram bra
metoder att 1ata dem komma till tals. Det beror bland annat pa att dessa personer
ofta inte ar sa bra pa att kommunicera pa ett satt som forskare ar vana vid.

Personer med utvecklingsstorning utgor
en tyst grupp i samhillet. De med lindrig
utvecklingsstorning kan till en del gora
sig horda, men ofta pa begrinsade villkor.
Andra med svérare utvecklingsstorning
har ingen rost alls. Utifrdn detta ar det
givetvis svart for stodgivare att leva upp
till Lagen om Stod och Service till vissa

funktionshindrades (LSS) skrivningar om
individuellt stod till alla.

Oie Umb-Carlsson driver ett forsk-
ningsprojekt som hon hoppas ska med-
verka till nya metoder och arenor dir
vuxna personer med en utvecklingsstor-
ning kan gora sig horda. Hon arbetar pa
Institutionen for folkhilso- och vardve-

tenskap vid Uppsala universitet. Projek-
tet ar tankt att bidra med kunskap som
kan anvindas vid utformning av sam-
hallets insatser till en grupp manniskor
som i sitt vardagsliv dr beroende av stod
och service.

Det saknas egentligen inte forskning
om vad som dr livskvalitet for dessa
personer. Det som saknas ar kunskap
utifrdn  utvecklingsstorda  personers
perspektiv. Det ar alltsa inte sdkert att
det man ”vet” om vad livskvalitet dr for
den hir gruppen stimmer. Oie Umb-
Carlsson tror sig ocksd kunna se att da-
gens forskning lamnar luckor.

— Vi kan alldeles for lite om hur vi
ska ga tillvdga just for att fa informati-
va och tillforlitliga svar frdn personerna

sjalva.

INTE SJALVKLART VAD SOM AR
LIVSKVALITET. Vad ir livskvalitet?
Det idr inte helt enkelt att svara pd, ens
for manniskor som ar vana att reflek-
tera och kommunicera. Vardagslivet for
personer med en utvecklingsstorning
skiljer sig dessutom pa flera punkter
fran det liv andra manniskor lever. Det
péaverkar givetvis hur man ser pa sin
livssituation.

— Vi har visat att en viktig aspekt av
livskvalitet for denna grupp dr att bli
sedd som vuxen, siger Oie Umb-Carls-



son. Det giller alla, oavsett graden av
funktionsnedsittning. Det ar inte ett
svar som du eller jag skulle komma med.
Att vi inte skulle bli sedda som vuxna
finns liksom inte pa kartan. Man missar
alltsd den aspekten! Vad mer missar vi?

Andra omraden som Oie Umb-Carls-
sons intervjupersoner pekat ut som sir-
skilt viktiga ar trygghet och kontroll
over sin livsstil. Omgivningen kopplar
ofta ihop oférmdga att sjilv kunna ut-
fora en syssla med franvaro av kontroll.
Det en utvecklingsstord inte sjalv kan
utfora behover heller inte personen ha
kontroll 6ver.

— Men de jag intervjuat sdger att dven
om de inte kan exempelvis diska s3 vill

de kunna bestimma nir och hur det ska

diskas.

DE UTVECKLINGSSTORDA SKA
DELTA I PROCESSEN. Det finns en
hel del forskning om vilbefinnande for
personer med en utvecklingsstorning.
Men personerna med utvecklingsstor-
ning kommer i dessa studier for det
mesta inte till tals sjdlva. Det ar anho-
riga, personal och olika yrkesutovare pa
omrddet som star for faktaunderlaget.

Internationellt finns ett stort antal
studier pd omradet. Studierna anviander
ofta olika kvantitativa instrument, ofta
enkiter med flervalsfragor.

— Enkiterna dr ofta vilgjorda, men de
ir fortfarande enkiter, siger Oie Umb-
Carlsson. Man saknar fortfarande kun-
skap om vad mélgruppen tycker att livs-
kvalitet dr och stiller kanske darfor inte
fragor som dr viktiga for personen med
utvecklingsstorning. Det dr ocksa svart
att finga en upplevelse med en siffra,
som man forsoker gora i en enkit.

Ett annat problem med enkidtunder-
sOkningar ar att de med allvarligast
funktionsnedsittningar inte kan svara
sjalva.

Oie Umb-Carlsson arbetar darfor
med att ta fram en metod for att ta med
personer med en utvecklingsstorning i
forskningsprocessen och pa sa sitt oka
kvaliteten i forskningen.

— Det handlar inte bara om att ta med
som uppgiftslimnare,

dem papekar

hon. Virt arbete handlar inte bara om
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att fraga personer med en utvecklings-
storning utan att det handlar minst lika
mycket om hur man fragar dem och vad

man fragar om.

MASTE BREDDA KOMMUNIKA-
TIONEN. Oie Umb-Carlsson jobbar
med att f4 med alla, dven de som har
svara funktionsnedsittningar och de
som inte dr sd vana eller sd bra pd att
kommunicera. Just nar det giller ut-
vecklingsstorningar erbjuder detta sir-
skilda problem.

— En person jag intervjuade kunde

5 £

exempelvis bara siga ”ja”, ”nej” och
ndgra ord till, men forstod vad jag sa.

I sddana situationer méste man bred-
da begreppet kommunikation och vara
beredd pa att informanten kan vilja
kommunicera pa sitt som man som in-
tervjuare inte tinkt sig, siger Oie Umb-
Carlsson.

— Den hir kvinnan hade en massa sa-
ker pd koksbordet som vi satt vid. Jag
forsokte da friga mig runt for att ta
reda péd varfor det ldg sd mycket saker
framme. Det visade sig sd smaningom
att hon fyllt ar, och da fitt manga pre-
senter. Det var dessa presenter som lig
pa bordet. Genom att ligga fram alla
presenter ville hon ocksd beritta att
hon haft en fest, precis som syskonen
brukar ha, och att hon fitt besok frin
maénga personer. Men hon kunde inte
kommunicera detta verbalt.

Andra exempel pd hur foremél kun-
nat bli till en berittelse ir fotoalbum,
och dagbocker som personen skrivit
med hjilp av personal.

— Den hir processen ger svar som
man inte fir i enkiter eller vid vanliga
intervjuer. For att fi svaren mdste man
verkligen ta med personen med utveck-
lingsstorning i kommunikationen, pa
dennes villkor, och gd tillbaka och ater-
koppla — ”var det verkligen det hir du
menade?”.

For att kvalitetssidkra forskningen om
livskvalitet arbetat hon med referens-
grupper av personer med utvecklings-
storning och Riksféorbundet FUB. P4 sa
satt minskar risken for feltolkning och
risken for att Oies egna virderingar styr
resultaten.

MALET AR ETT MER INDIVIDAN-
PASSAT STOD. Oie

hoppas att hennes forskning kan ge an-

Umb-Carlsson

horiga och stodgivare battre metoder
for att ta reda pd vad personer med en
utvecklingsstorning tycker ar viktigt. I
forlangningen ser hon metoder som kan
gora stod och service mer individuellt
anpassade genom att de ger mojligheter
att ta reda pa hur enskilda personer vill
ha det.

- Idag ser vi ofta dessa personer som
en grupp och forsoker tillgodose grup-
pens behov. Vi stingde institutionerna
och dessa personer flyttade ut i sam-
hillet. Men de flyttade bara fysiskt ut
i samhillet, de ir inte delaktiga. Det ar
darfor nodviandigt att bdde vardags-
praktiken och forskarsamhallet bidrar
med arenor dir utvecklingsstorda per-
soner kan gora sina roster horda.

Nu pédgdr arbetet med att validera
modellen med hjidlp av personer med
utvecklingsstorning.

— Sjdlvklart ska resultaten sedan re-
dovisas pa lattldst svenska, avslutar Oie
Umb-Carlsson.

Oie Umb-Carlsson hoppas kunna medver-
ka till nya metoder som later personer med
utvecklingsstérning battre géra sig hérda.
Hon arbetar pa Institutionen fér folkhéalso-
och vardvetenskap vid Uppsala universitet.

Oie Umb-Carlsson nas pa
oie.umb-carlsson@pubcare.uu.se

Foto: Catarina Olsson
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Stall kraven utifran imdividen —
Inte gruppen!

Skolan tror ofta inte

att personer med funktionsnedsattningar

klarar sa mycket.
Men det gor de.

Darfor vill eleverna

att lararna stdller hogre krav.

Handledare stéller ofta fér 1dga krav pa personer med intellektuella funktionsnedséttningar.

Funktionsnedsatta elever vill ofta ha mer teori i undervisningen.

Gymnasieelever och vuxna med intel-
lektuella funktionsnedsittningar riskerar
att inte f4 ndgon teoretisk undervisning,
trots att manga av dem bade vill och kan
ta till sig teoretiska kunskaper. Det har
forskaren och hogskoleliraren Mariella
Niemi upptickt niar hon studerat en trad-
gardsutbildning inom daglig verksamhet
och ett naturbruksprogram inom gymna-
siesirskolan. Hennes resultat finns sedan
i vdras presenterade i doktorsavhand-
lingen Naturbaserade aktiviteter i daglig
verksamhet och gymnasiesarskola.

— Det finns en forestillning om att per-
soner med intellektuella funktionsned-
sdttningar inte har forméga att ta till sig
teori. Jag upptickte att deltagarna i stu-
dien snarare efterfragar teori, men att de
ofta blir bromsade av sina handledare,
sdger Mariella Niemi, ldrare pa social-
pedagogiska programmet pa Hogskolan
Vist i Trollhattan.

Elevernas diagnos malar upp en bild
av eleverna som ofta medfor att handle-
darna har for laga forviantningar pa vad
eleverna kan klara av. De stiller in for-
vintningarna efter gruppen, snarare in
efter individen. Mariella Niemi berittar
om ett tydligt exempel:

— En av eleverna i min undersokning
pendlade mellan sirskolan och en vanlig
klass. Han upplever att han blir behand-
lad olika. Handledarna stiller hogre krav
i den vanliga klassen n i sarskolan. I den
vanliga klassen kanner han att han fér
visa vad han gér for.

UTMANA INDIVIDERNA! Mariella
Niemi har undersokt forhallandena pa ett
naturbruksgymnasium och i ett tradgards-
projekt inom daglig verksamhet. Studien
fokuserar pa naturbaserade aktiviteter. Men
hennes resultat verkar kunna vara allmin-

giltiga. Skolinspektionen konstaterar dven i

sin granskning att grundsirskolan ofta stil-
ler alltfor 13ga krav pa eleverna i svenska
och att eleverna far for fa utmaningar.

De verksamheter som Mariella Niemi
har undersokt ar praktiskt inriktade och
det ligger darfor nira till hands att be-
trakta de naturbaserade dmnena som en
enbart praktisk verksamhet, vilket de inte
behover vara. Mariella Niemi hoppas att
hennes forskning kan bidra till att elev-
erna i fortsittningen far tillgodogora sig
den teoretiska dimensionen av undervis-
ningen. Hon konstaterar ocksd att det
finns goda exempel redan i dag.

— En elev beskrev att de har fatt lira
sig en hel del latinska namn pd blom-
morna som de arbetar med. Hon kédnner
en trygghet i att behirska den kunskapen,
till exempel nir hon ska képa blommor
i sitt yrke.

Det finns ocksd exempel pa elever som
lar sig s& mycket om de dmnen de ir in-
tresserade av att de sjilva kan ldra ut sina
kunskaper till handledaren.

— Nir eleverna kan mer i ett amne dn
handledaren ger det en annan maktrela-
tion. Det bidrar till en battre sjalvkinsla
eftersom eleven inte alltid 4r den som vet

minst, siger Mariella Niemi.

HANDLEDARNA HANTERAR DIA-
GNOSEN OLIKA. Mariella Niemi har
upptickt att det gar att dela in handledar-
na i tre tydliga grupper som skiljer sig &t i
hur de anvinder sig av elevernas diagnos
for att anpassa undervisningen.
1. Gruppen ser diagnosen som mycket
viktig for att vilja pedagogiska meto-
der och tar hinsyn till utredningar av



eleven som gjordes innan han eller hon
borjade i gymnasiet.

2. Gruppen anser att diagnosen kan vara
antingen mojliggorande eller hindran-
de eftersom forhéllande innan eleven
kom till skolan inte lingre ar giltiga.
Men det kan ocksd vara hindrande att
veta for lite och ta risken att upprepa
tidigare misstag.

3. Gruppen ifragasitter att anvianda di-
agnoser 6verhuvudtaget och om man
kan lita pa likarens diagnos i ett peda-
gogiskt sammanhang.

— Det ar viktigt att ha diagnoser, men
vi behover ett mer problematiserande for-
hallningssatt till dem. Vi maste se till indi-
viden och inte stilla kraven utifrdn grup-
pen. Det dr ocksa bra att det finns olika
sdtt att se pd diagnoserna, for det héiller

diskussionen igang, siger Mariella Niemi.
OLIKA UPPFATTNINGAR OM NA-

TURENS NYTTA. Det visar sig ocksa att
handledarna har olika sitt att motivera

Avhandling
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varfor det ar bra med naturbaserade ak-
tiviteter for personer med intellektuella
funktionsnedsittningar. Ett sitt att moti-
vera det goda dr att naturen i sig ar bra
for manniskorna eftersom de behover
rora pd sig. Att vara i naturen gor att de-
ras behov av sjukgymnastik minskar och
att elever som behover fa utlopp for fy-
sisk aktivitet kan fa det.

En annan motivering dr att eleverna
ofta dr mycket intresserade av traktorer
och andra maskiner och att det dirfor
inte dr aktiviteterna i sig som ar viktiga.
Slutligen argumenterar andra handledare
for att det dr den sociala gemenskapen
som aktiviteterna i naturen medfér som
kommer i forsta hand.

—I praktiken leder det inte till ndgra mot-
sittningar i det praktiska arbetet. Det ar
bara olika sitt att legitimera verksamheter
av detta slag, dven om alla dr Gverens om
att de dr bra, konstaterar Mariella Niemi.

EN NY YRKESHOGSKOLA. Nu stir

Mariella Niemi infor den stora utmaningen

att vara med och planera en yrkeshogskola
i Mariestad. Mariestads kommun vill starta
skolan for méanniskor som lir lingsammare.
Tanken ar att denna yrkeshogskola — Carl-
becksakademin — ska vara ett alternativ for
den som vill studera vidare efter gymnasie-
utbildningen. Den ska ocksd vara ett alter-
nativ for de som befinner sig inom en daglig
verksamhet och vill borja studera.

— De som har gatt i gymnasiesarskolan
kommer mycket sillan vidare i studierna.
De far antingen gd pd lonebidrag, daglig
verksamhet eller forsoka fi en praktik-
plats. Jag har fatt pengar for att vara med
i arbetet att ta fram en projektplan for att

vara med i projektet som aktionsforskare.

Foto: The Studio

Mariella Niemi kan nas pa
mariella.niemi@hv.se

Att resa s1g upp och ga

Stroke ir en folksjukdom, som drabbar
cirka 30 ooo svenskar varje ar varav
ungefir en femtedel dr yngre dn 65 4r. I
manga fall far personer som drabbats av
stroke en halvsidig forlamning, som gor
det svart for dem att klara av alla var-
dagslivets aktiviteter och okar risken att
de ramlar nir de vill forflytta sig.

En rorelse som de flesta manniskor gor
ofta dr att resa sig upp fran sittande stall-
ning for att sedan gd ndgon annanstans.
For en person som drabbats av stroke
kan just denna rorelse vara sarskilt svar
att klara av. Vad kan detta bero pa?

Gunilla Elmgren Frykberg har i sin av-
handling frin Institutionen for neurove-
tenskap, Rehabiliteringsmedicin, Uppsala
universitet, undersokt hur personer med
stroke anvinder sin kropp nir de reser sig
upp frén sittande stillning for att sedan

gd. Studierna har genomforts med hjilp
av datoriserad laboratorieutrustning med
vars hjilp det dr mojligt att analysera
kraft- och rorelsesystem. Gunilla Elmgren
Frykberg undersokte tre olika aspekter
(kraft, rorelse och tid) av rorelsekontroll
hos tio personer med stroke och tio s
kallade kontrollpersoner. Kontrollperso-
nerna var sd lika personerna med stroke
som mojligt i avseenden viktiga for rorel-
se, men de hade inte drabbats av stroke.
Resultaten visade att nar det géllde kraft
sa forberedde sig personerna med stroke
pé ett annorlunda sitt 4n vad de personer
gjorde som inte drabbats av stroke. De
anvinde annorlunda motoriska strate-
gier, vilka innebar att de anvinde alltfor
stor kraft ndr de reste sig upp. Dessutom
bromsade den sida som inte var férlamad

den framétriktade rorelsen vid gdng. Nar

det gillde rorelse, sd visade resultaten att
storleken pd kroppens framat- och uppat-
rorelse fran sittande stillning till gdng var
mindre hos personer med stroke. Forfatta-
ren kunde konstatera att personerna med
stroke behovde ha mer tid pd sig for att
kunna resa sig upp for att ga.

Tidigare forskning om rorelsemonster
hos personer som drabbats av stroke ar be-
gransad. Avhandlingens resultat stodjer den
kliniska inriktning inom rehabilitering av
personer efter stroke som tar fasta pa styr-
ketrdning och att man i samband med ro-
relse bor uppmarksamma vad den kropps-
halva som inte dr férlamad bidrar med.

Avhandlingen heter MOVEMENT CONTROL AFTER STRO-
KE: STUDIES ON SIT-TO-WALK AND ON THE RELATIONS BET-
WEEN CLINICAL AND LABORATORY MEASURES. Forfattare
ar Gunilla Elmgren Frykberg och avhandlingen
kan laddas ner fran www.diva-portal.org
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Tillskriven 1dentitet och
delaktighet gar hand 1 hand

Vissa funktionshindrade kan inte vilja

vad de vill géra pa fritiden.

Manga ser bara vad funktionshindrade inte kan,

och glommer bort vad de kan.

Det hindrar dem fran att géra saker

de tycker ar roliga.

Plats for manga, men vem kan ga dit? Manga personer med funktionsnedsattning
kan inte vélja de fritidsaktiviteter de vill. P4 konserter finns det till exempel séllan
nagra bra rullstolsplatser.

I dagens samhille omtalas valfriheten som
en sjilvklarhet for de flesta. Det ska vil-
jas skola, yrke och fritidsaktiviteter. Men
for vissa dr valfriheten i dessa omraden
ndrmast obefintlig. Karin Barron, docent
i sociologi vid Uppsala universitet, har
undersokt livssituationen for gravt rorel-
sehindrade unga min i projektet Delaktig-
het och identitet — att vara ung, man och
rorelsehindrad i ett foranderligt samhalle.

— Ndgra av de intervjuade minnen, som
har fritidssysselsittningar, har inte kunnat
vilja alls vad de vill gora. Det beror till ex-
empel pd om aktiviteten dr pd en plats som
ar tillganglig for rullstolar, om de kan f&
den assistans som dd behovs och om tiden
passar for assistenten. Den mycket begran-
sade valfriheten galler i hogsta grad ocksa
val av skola och arbete, siger Karin Barron.

VILL INTE KALLAS BRUKARE. Karin
Barron har i denna undersokning fokuserat

pa vad manlighet och maskulinitet innebr,
pad minnens mojlighet till den delaktighet
de onskar, och pa att identifiera funktions-
hindrande miljéer och situationer.

— Ndégra upplever att de enbart be-
traktas som funktionshindrade och tar
avstind fran att tillskrivas denna enda
identitet. De upplever att de i bland blir
sedda bara som personer som ir bero-
ende av omfattande hjilpinsatser. Nagra
av mannen tycker illa om att benimnas
som brukare. Deras erfarenhetskunskap
tas inte alltid tillvara av till exempel bi-
stdndshandliggare och beslutsfattare.
Det kan gilla deras kunskaper om hur
hjilpinsatser bor utformas och vilken roll
deras funktionsnedsattning ska spela, for-
klarar Karin Barron.

VAR SKA RULLSTOLEN STA? Syftet
med studien var bland annat att fi kun-
skap om hur minnen vill vara delaktiga

och vilka hinder de moter i samhillet.
Karin Barron har ocksd undersokt vilken
identitet mannen tillskrivs av andra och
hur vil den bilden 6verensstimmer med
deras sjalvbild. For en av deltagarna i stu-
dien dr musiken och hans identitet som
musiker mycket viktigare for hans sjalv-
bild 4n hans funktionsnedsittningar.

— Men hans stora musikintresse hindras
av att han inte alltid kan delta i de kon-
serter som han vill. Ofta finns det bara
ddliga platser for rullstolar, om de finns
alls. Han har darfor mycket begriansade
valmojligheter, siger Karin Barron.

Karin Barrons forskning visar att vissa
av mdnnen i studien har hjilpinsatser och
en livssituation som de dar missnojda med.

— Forhoppningsvis kan forskningen
tydliggora vikten av att ta vara pd den
kunskap som funktionshindrade kvinnor

och min har, sdger Karin Barron.

Karin Barron har studerat livssituationen for

gravt rérelsehindrade unga mén.

Karin Barron kan nds pa
Karin.Barron@soc.uu.se

Foto: Eva Barron
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Vad blir din viktigaste uppgift som
ny direktor?

En av mina viktigaste uppgifter dr att fora
en nira dialog med de bada aktorer som
star bakom Hjdlpmedelsinstitutet — staten
och Sveriges Kommuner och Landsting.
Det dr ocksa viktigt att ha goda relatio-
ner med de olika organisationerna for
minniskor med funktionsnedsittning och
med andra aktorer som Arbetsformed-

lingen, kommunerna och landstingen.

Vad é&r din syn pa forskningen om funk-
tionshinder?

Forskningen ar jatteviktig och sambhillet
mdste anstranga sig for att satsa mycket
pa forskning och utveckling inom omradet
funktionshinder. Men jag kan dnnu inte be-
doma hur ldget ar inom omradet, om det ar
eftersatt eller inte. Men jag tycker att Hjilp-
medelsinstitutet har en roll att spela nar det

Avhandling

Sprakstod

For att kunna klara sig pd egen hand i
skolan, i arbetslivet och i samhillet i all-
minhet dr det viktigt att ha goda fardig-
heter i det talade och det skrivna spréket.

Enligt bade lirare och forildrar innebir
béde sprik och ldsning ofta svarigheter for
de barn och ungdomar som har neuropsy-
kiatriska funktionsnedsittningar (till exem-
pel autism, Asperger syndrom och ADHD).
Forskningen pd omréadet har diremot varit
begransad. Har barn och ungdomar med
neuropsykiatriska funktionsnedsattningar
svarigheter nir det giller lasning, sprakfor-
stdelse och skrivning? Vilka slags problem
har de? Hur ser det specifikt ut for flickor?
Ar det mojligt for lirare att stodja elevernas
utveckling sd att de battre kan forsta sam-
manhingande texter och berittelser? Detta

FORSKNING OM FUNKTIONSHINDER PAGAR 3/10

Halla dar!

Jan Gronlund &dr ny direktor pa Hjdlpmedelsinstitutet sedan den 16 augusti
2010. Han kommer narmast fran ledningen i AFA Forsakring.

giller att omsitta forskningens resultat till
att bli nyttiga i verkligheten. Det pratar man
for lite om i dag.

Vilken personlig pragel kommer du att
satta pa Hjdlpmedelsinstitutets arbete?
Som person dr jag road av och duktig pa
att fora dialoger och att lyssna. Jag har ett
resonerande ledarskap dir jag tycker att
det ar viktigt med delaktighet fran medar-
betarna. Jag vill ocksd bidra till att vi pa
Hjilpmedelsinstitutet dven framgent kan
vara lyhorda for samtiden och anpassa oss

till politiska och tekniska férandringar.

Du har ju tidigare arbetat med férsak-
ringar. Vad kan Hjalpmedelsinstitutet
lara férsdakringsbranschen?

Att manniskor ar olika och unika och att
man mdste ta hinsyn till det nar man ut-
formar forsakringsvillkor. I dag ar villkoren

valdigt tekniska och sndva. Det finns en risk
i branschen att man inte ser hur omvarlden
utvecklas, till exempel nir det giller nya
arbetsrelaterade sjukdomar och arbetsska-
dor. Hjalpmedelsinstitutet kan hjilpa till att
lyfta dessa fragor.

Vad ser du mest fram emot under ditt
férsta ar som direktor?

Jag ser fram emot att lira kidnna medarbe-
tarna pa institutet. Hir finns mycket kom-
petens och kunskaper och erfarenheter. Jag
vill ocksa lira kdnna en foér mig ny sektor
och fa mojlighet att resa runt och triffa
manniskor i hela landet. Jag vill inte bara

sitta ”fast” har pa kontoret.

Jan Grénlund kan nas pa jan.gronlund@hi.se
Hjalpmedelsinstitutet hittar du pa www.hi.se.

1 skolan viktigt

har Jakob Asberg studerat vid Psykologiska
institutionen, Goteborgs universitet.
Avhandlingens resultat, som grundas pa
fem delstudier, visade att elever med autism
eller Aspergers syndrom ofta hade svarig-
heter med att forstd sammanhingande
texter som till exempel berattelser. Dare-
mot kunde de ofta ldsa enskilda ord med
bra flyt, aven om det fanns stora skillnader
mellan enskilda elever. For manga barn
med ADHD var det vanligt att man hade
problem bade med att l4sa enskilda ord, att
stava och att forstd det man last. Vad gallde
flickor med ADHD hade de oftare mer all-
manna skriftsprakliga svérigheter. I en av
delstudierna prévade Jakob Asberg i sam-
arbete med skolpersonal om det med hjilp
av strukturerad och koncentrerad undervis-

ning var mojligt for elever med autism el-
ler Aspergers syndrom att bli bittre pa att
forstd innehallet i berittelser. De uppmunt-
rande resultaten, vilka forfattaren betraktar
som prelimindra, visade pd en forbattring
efter fyra veckors undervisning.
Sammantaget pekar avhandlingens re-
sultat pa betydelsen av att larare och for-
aldrar uppmirksammar spraksvarigheter
hos barn med autism, Aspergers syndrom
och ADHD och inte minst att eleverna er-
bjuds det sprakstod som de har ratt till.

Avhandlingen heter LITERACY AND COMPREHENSION
IN SCHOOL-AGED CHILDREN: STUDIES ON AUTISM AND OTHER
DEVELOPMENTAL DISABILITIES. Forfattare ar Jakob
Asberg och avhandlingen kan laddas ner fran
www.diva-portal.org
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Unga 1 normalitetens gransland

Den svenska skolan ska vara en skola for
alla, men 4r det inte for stokiga, utatage-
rande elever.

De placeras ofta i sirskilda verksamhe-
ter, som sirskilda undervisningsgrupper
(fore detta skoldaghem) och hem for vard
och boende (HVB). Trots omfattande per-
sonalinsatser uppndr man inte det man
vill uppna, namligen att barnen och ung-
domarna ska 4teranpassas till samhillet.
Man vet att det inte fungerar sarskilt bra
att sirskilja de hir eleverna, men anda
fortsdtter man att gora det.

Susanne Severinsson har i sin avhand-
ling vid Institutionen for samhills- och
Mangfald,
Identitet (SMI), Linkopings universitet,

vilfardsstudier, Sambhille,
studerat hur samhillet ordnar for barns
vilfard, nar de generellt inriktade insat-
serna inte racker till. Forfattaren har gjort
observationer och genomfort intervjuer i
tre olika verksamheter for unga i dldrarna
12 till 16 ar. Dessa verksamheter kanne-
tecknas av att deras uppgift r att fostra

unga genom att l6sa bdde sociala och
pedagogiska problem. Kinnetecknande
ar att arbetet gors i gransomradet mellan
undervisning och behandling.

Susanne Severinsson fann att de barn
och ungdomar som placeras ofta utred-
des mycket noggrant och att en del,
men inte alla, fick en neuropsykiatrisk
diagnos. Men diagnoserna hade ingen
betydelse for hur personalen bedrev sitt
arbete, utan alla bemottes pd i stort sett
samma satt. For att skapa fortroende var
verksamheternas miljoer ofta hemlika.
Genom lek och humor forsokte man att
undvika brdk. Nir det inte fungerade
skulle personalen sitta granser med hjilp
av bestraffning och beloning. Man an-
viande sig av de bdda strategierna omsorg
och kontroll. De unga sjilva sdgs som an-
svariga for att leva upp till de krav som
samhillet stdller pa personer i den aldern.
De anstillda & sin sida forvantades klara
till exempel fysisk granssittning och att
anvinda tvdngsdtgirder. Skolan, som ju

eleverna lyfts ut ur, holls utanfor. Forald-
rar och anhoriga skulle vara delaktiga,
men det stod inte alltid klart pa vilket sdtt
det skulle ske.

Personalen blandade olika sitt att for-
klara de ungas svarigheter och formule-
rade om deras problem och hittade nya
losningar under tiden de unga var place-
rade hos dem. Forfattaren konstaterar, att
verksamheterna skapade en vilja till for-
andring. De unga var medvetna om att de
ansdgs vara “fel” pa olika sitt och sdg sig
sjdlva som ansvariga for sin forandring.
De sag dock olika alternativa vagar for
att kunna passa in. Kamratkretsen hem-
ma och som elev i skolan var de platser
och de sammanhang dir de unga upplev-

de sig som mest som alla andra.

Avhandlingen heter UNGA | NORMALITETENS
GRANSLAND: UNDERVISNING OCH BEHANDLING I SARSKILDA
UNDERVISNINGSGRUPPER OCH HEM FOR VARD ELLER BOENDE.
Forfattare ar Susanne Severinsson och avhand-
lingen kan hamtas fran www.diva-portal.org

Om blinda kvinnors historia

Blinda kvinnors levnadsférhallanden i ett
historiskt perspektiv har i stort sett sak-
nats. Beatrice Christensen Skold har i sin
avhandling vid Pedagogiska institutionen,
Stockholms universitet, studerat blinda
kvinnors bildningsvdgar under perioden
1879-1923. Avhandlingens Overgripande
syfte har varit att undersoka hur blinda
kvinnor genom utbildning definieras och
konstrueras som grupp. Ar 1879 inrittade
staten ett sdrskilt institut for blinda och
1923 upphorde de statliga inspektionerna.
Detta idr bakgrunden till forfattarens val
av undersokningsperiod. Tomtebodasko-
lans arkiv har tjinat som kallmaterial
fraimst ndr det giller hur de blinda kvin-
norna betraktades av makthavare.
Resultaten visade att de statliga blind-

skolorna forst och frimst var skolor for

pojkar, dar malet var att de skulle f& moj-
lighet att forsorja sig sjalva. Pojkarna fick
forutom undervisning i teoretiska 2mnen,
vilket ocksd flickorna fick, en yrkesutbild-
ning. De blinda kvinnorna skulle i sam-
klang med tidens syn pa flickor och kvin-
nor fostras till att bli forsorjda och inte
till sjalvstandighet. Flickornas praktiska
utbildning innebar att de fick lira sig att
handarbeta. Detta kunde de oftast inte for-
sorja sig pa, eftersom det var svart for dem
att konkurrera med seende kvinnor. Detta
medforde att flickorna i stor utstrackning
kom att bli beroende av understod i olika
former. Beatrice Christensen Skold konsta-
terar att de flesta blinda kvinnor slutade
sina dagar pa fattighuset. Forhillandena
forbattrades under 1920-talet till foljd

av att De Blindas forening startade egna

verkstider och att stodjande natverk eta-
blerades nationellt. De privata hantverks-
skolorna for blinda, som drevs av personer
med synskada och med synskadade lirare,
var insatta i blinda kvinnors behov och
forutsattningar och kunde darfor erbjuda
utbildning som gjorde det mojligt att bli
sjalvforsorjande. Vid undersokningspe-
riodens slut 1923 saknades alternativa ut-
bildningar for blinda kvinnor eftersom det
kravde resurser. Kvinnor fick éverhuvud-
taget inte tilltrade till gymnasial utbildning

forran 1928.

Avhandlingen heter VI KAN INTE ALLA PASSA TILL
HANTVERKARE”: BLINDA KVINNORS BILDNINGSPROCESS
1879-1923. Forfattare ar Beatrice Christensen
Skold och avhandlingen kan hamtas fran
www.diva-portal.org
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Behovet av ett kunskapscentrum
tOr fragor om flera och omfattan-
de tunktionsnedsattningar

I dag finns ingen myndighet eller verk-
samhet som har en samlad kunskap om
eller ett helhetsperspektiv pa barn, ung-
domar och vuxna med flera och omfat-
tande funktionsnedsittningar. Det ror sig
uppskattningsvis om cirka 7 ooo personer
i alla dldrar om mélgruppen avgransas till
personer med grav utvecklingsstorning i
kombination med svira rorelsehinder
och stora kommunikationssvarigheter
till foljd av till exempel syn- eller horsel-
nedsittning och som ocksd har behov av
medicinska insatser.

Nir flera olika och omfattande funk-
tionsnedsittningar forekommer hos en
person, oavsett diagnos, medfor det en
sarskild komplexitet. Myndigheter och
verksamheter moter endast ett fatal, efter-
som personer med flera och omfattande
funktionsnedsittningar finns spridda over
hela landet. Detta medfér att organisatio-
nerna varken har mojlighet eller satsar pa
att bygga upp den kunskap och kompe-
tens som krivs for att kunna ge goda in-

satser. Det finns ocksi en stor risk for att

de resurser, som for narvarande finns, inte
anvinds pa bista mojliga sitt.

I en forstudie har Eva Borgstrom och
Ann-Charlotte
statera ett tydligt behov av ett nationellt

Carlberg kunnat kon-
kunskapscenter for fridgor om flera och
omfattande funktionsnedsattningar. De
har genomfort studien vid Riksférbundet
FUB, for barn, unga och vuxna med ut-
vecklingsstorning, med finansiering fran
Arvsfonden. Intervjuer med forildrar till
barn i olika &ldrar och personal med stor
kunskap inom omrddet ligger till grund
for forstudien.
Malgruppen for ett sadant kun-
skapscenter dr barn, ungdomar och vuxna
med flera och omfattande funktionsned-
sdttningar, men ocksa anhoriga, personal,
berérda myndigheter och de som i olika
sammanhang moter barnen, de vuxna
och deras nirstdende. Uppgifter for ett
kunskapscenter foreslds vara att samla,
sprida, utveckla och identifiera behov av
ny kunskap om olika kombinationer av

omfattande funktionsnedsittningar och

vad det innebir for en persons utveckling
och levnadsvillkor. Ett kunskapscenter
ska ocksd kunna vara en motesplats for
olika kunskaps- och erfarenhetsutbyten.
I sd stor utstrackning som mojligt ska ett
saddant center kunna ge information och
svara pa frigor med hjilp av informa-
tions- och kommunikationsteknik (IKT).
Med god overblick och sakkunskap ska
ett center kunna hinvisa till andra, och
ddarmed inte gora det som ndgon annan

redan har som sin uppgift att gora.

Fotnot: Denna notis fanns &dven i férra
numret, men med felaktiga kontaktuppgif-
ter. Darfér publicerar vi den igen, hélsar
redaktionen.

Rapporten heter TiL MANGAS NYTTA — OM BEHOVET
AV ETT NATIONELLT KUNSKAPSCENTER FOR FRAGOR OM FLERA
OCH OMFATTANDE FUNKTIONSNEDSATTNINGAR (Projekt nr
2008/42). Den &r utgiven av riksférbundet FUB
och forfattare ar Eva Borgstrém och Ann-Char-
lotte Carlberg. Rapporten kan laddas ned fran
www.fub.se/publikationer eller bestillas fran
FUB i pappersformat mot portokostnader.
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