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Större ohälsa bland synskadade

Begreppet ohälsa är något som står högt på den politiska agendan nu. Varför så höga ohälsotal? Simulerar svenskarna?

I gruppen synskadade är den upplevda ohälsan avsevärt högre än i genomsnittsbefolkningen. I yrkesverksam ålder 31%, jämfört med 6% i befolkningen. I äldregruppen 28% mot 3%. Trötthet, sömnbesvär, ångest, oro, ängslan är vanliga symtom. Härav följer en avsevärt högre konsumtion

av smärtstillande-, sömn- och antidepressiva medel.

Detta framgår av Statistiska Centralbyråns, SCB, kontinuerliga befolkningsundersökningar.

Den visar även på betydligt sämre sysselsättningsgrad, lägre disponibel hushålls inkomst och lägre aktivitetsnivå för synskadade.

Därför väljer nu SRF att fokusera på områdena ohälsa, arbete och ekonomi. Behov av åtgärder och förklaringsmodeller kan bli olika, men ett klart samband kan nog ses. I åtgärdslistan behövs bättre utrustning av individen (Rehabilitering/Habilitering), ett tillgängligare samhälle samt en förbättrad personlig service inom olika områden.

Det finns således ett individansvar såsom ett politiskt ansvar som måste stärkas. SRF, liksom offentliga, privata/ ideella parter, har ett betydande ansvar för bägge dessa perspektiv.

I hälsoarbetet har SRF tänkt fokusera på områdena hälsovård/Rehabilitering, delaktighetsfrågor samt kost och motion. Vilket stöd kan vi förvänta oss av synrehabiliteringen?

Siffrorna ovan bör leda till eftertanke. Tillgodoser dagens resurser och metodik vad människorna behöver?

Är det ett tecken på att vi saknar helhetsperspektiv i dagens verksamheter och insatser? Har vi dagens samhällssituation för ögonen när personer med synskada ska rustas för en delvis ny livssituation?

Det är de en skilda människorna som har svaren, SRF och professionen samt andra berörda aktörer måste skapa möjligheten för att dessa omsätts i åtgärder. Det vore väl förträffligt om vi kunde samverka i detta utvecklingsarbete och se varandras kompetenser och roller som en bra helhetslösning.

Att rusta individen är grunden för trygghet, aktivitet och inflytande för individen och i relation till andra människor och verksamheter.

Hur vi hittills har lyckats, speglas tydligt av SCB-statistiken.

Urban Fernquist

Verksamhetsledare

Synskadades Riksförbund

Medlem i FFS?

Nya Synvärlden är medlems tidning för Föreningen för synrehabilitering, FFS.

Om du inte redan är medlem, sätt in 250 kronor på FFS pg-konto 1 88 04-5.

Kom ihåg årets Syn-Kom

Senaste nytt om CVI,

hjärnskada – neurologi – habilitering – pedagogiska konsekvenser och strategier – samverkan stat, landsting, kommun.

27-28 oktober i Örebro

Anmälningsblankett finns på

http://www.conventum.se/registrator/default.aspx?id=32 &clearsession=1
Landet runt

Sc Kalmar vill bli bättre

En intervjustudie av de anhörigas roll i rehabiliteringen av synskadade äldre personer. En FOUrapport utförd på Syncentralen, Kalmar Länssjukhus.

Att initiera och genomföra förändringsarbete är en viktig del av en verksamhets ut veckling. Det kräver dock tid, energi och ekonomiska förutsättningar. Resultatet av förändringsarbetet kan i sin tur generera förändringar av arbetsrutiner. Syncentralschefen Gun Olsson och hennes medarbetare, har sedan år 1996 kontinuerligt kvalitetsundersökt sin verksamhet.

Resultaten från varje enskild studie har lett till förändringar i syncentralens arbetsrutiner. Brukarna har fått uttrycka sina åsikter om insatserna från syncentralen dels genom postenkätstudier, utförda 1996 och 2002 (en C-uppsats) och dels i en djupintervjustudie (magisteruppsatsen ”Synligt eller osynligt”) år 2004, samt den senaste i raden ”Vi vill bli bättre” som kunde genomföras tack vare ekonomisk hjälp från Äldrecentrum sydost.

Det framkom i analysen av studien, ”Synligt eller osynligt”, bl.a. att synskadade personer ansåg att anhöriga spelade stor roll för den enskildes återanpassning till vardagen igen efter synskadan. Det blev då en naturlig fortsättning vid kommande kvalitetsundersökning att närmare undersöka de anhörigas roll i synrehabiliteringen.

Syftet med intervjustudien, ”Vi vill bli bättre”, var att undersöka ”påverkar anhöriga/närstående personer rehabiliteringen av äldre synskadade och i så fall hur?”
Projektdeltagarna var åtta kvinnor och åtta män i åldersgruppen 60 till 82 år. Samtliga hade haft kontakt med syncentralen tidigare och skulle nu kallas till ett återbesök. Återbesöket utformades som ett gruppbesök med information om ögat, optik och hjälpmedel under en halv dag på syncentralen. Brukarna erbjöds att bjuda med en anhörig eller närstående person till detta återbesök. Slumpen avgjorde vilka som kallades och vilka synskadade

personer som hade anhöriga/närstående personer med sig.

Efter en halvdags information för 15 synskadade (en man uteblev pga. sjukdom) och 7 anhöriga/närstående personer intervjuades dessa 22 personer i deras bostad.

Resultatet visade att anhöriga/närstående personer påverkade synrehabiliteringen på ett medvetet eller omedvetet sätt redan från början. Om den anhörige/närstående personen ansåg att exempelvis ett utprovat synhjälpmedel inte passar in i bostaden fick hjälpmedlet inte en framskjutande plats och användes därmed i mindreom fattning.

”Jag hade ju tänkt placera CCTVn här nere i huset eftersom vi är här mest och det skulle bli en naturligt läs och skrivplats, men vi, ja min fru tyckte att det nog skulle bli bättre att placera den uppe istället. Ja det blir nog bra med tiden att sitta där och jobba med apparaten men det blir ett fasligt spring i trappan och mina knän är inte heller vad de borde vara.”

Arbetsuppgifter i hemmet som var naturliga för både anhöriga och den synskadade har övertagits av anhöriga pga. Rädsla för att den synskadad personen befaras skada sig. Synskadad person har inte ”återtagit befälet” och delar därmed inte aktiviteten numera. Det innebär att den synskadade personen har hämmats i sina återanpassningsmöjligheter. 

”Förut så var det jag som hade befälet i köket men numera gör min man det mesta där också. Det blev en naturlig fördelning när jag blev synskadad och sedan har det bara rullat på.”

”Vardagen har blivit lite annorlunda efter att jag drabbades

av den här gula fläcken. Före det var jag i farten nästan jämt men numera är det många saker som de anhöriga tagit över och utför. Vi har nog aldrig diskuterat arbetsfördelning en efter min synskada utan det har nog varit mer självklart för de anhöriga att ta över vissa saker som tillhörde mina uppgifter förr.”

Anhöriga/närstående personer och synskadade kunde,

framkom det vid ett fåtal intervjuer, utveckla nya rutiner i vardagen som var positiva för dem båda.

”Jag har ju alltid stått för bakningen i familjen. Direkt efter att jag blev synskadad så kändes det omöjligt att baka, men du vet efter en tid satte jag igång igen. Ja egentligen började det med att frun gjorde det praktiska och jag instruerade först muntligt och sedan mer och mer praktiskt. Numera så bakar jag det mesta igen och vi hjälps åt med ugnen, det är svårt att se när kakorna är klara.”

Det var stor skillnad mellan synskadade personer med

närhet till anhöriga/närstående personer och de synskadade som levde ensamma när det gällde självständighet och självtillit att klara sin vardag på egen hand. De ensamma synskadade personerna hade genomgående en mer positiv inställning till sin vardag och

sitt liv än synskadade som hade anhöriga/närstående personer. De klarade sig även utan hjälp från den kommunala hemtjänsten och de hade återanpassat sig till en vardag som till stora delar liknade den de hade före synskadan. De hade generellt kommit längre i sin synrehabilitering, använde sina hjälpmedel flitigt samt kontaktade syncentralen och syninstruktörerna vid behov.

”Förstoringsglaset måste ligga precis här, annars blir det gärna problem i köket. Jag använder det för att se spisvreden, texten på förpackningar mm. Det är likaså med bandspelaren som har sin bestämda plats. Den används flitigt, så flitigt så jag får nog kontakta syncentralen för en översyn eller byta ut den.”

De ensamma synskadade lever efter mottot ”Det måste

bara gå”, ett utryck som alla nämnde vid intervjun i positiv ton. Visst framkom saknad av kontakt med andra personer men önskemålet var då främst en allmän social kontakt med en annan person.

”Jag klarar mig bra själv till vardags, även i affären och jag åker bussen om jag ska någonstans, men ett par gånger om året skulle jag behöva ett handtag här ute i trädgården. Däremot skulle jag gärna vilja ha en kaffekompis ofta. Tänk vad bra de har det som bara kan ringa och säga att Nu sätter jag på pannan, har du tid att komma en stund.”

I övrigt visade bl.a. studien på att det är viktigt att anhöriga/ närstående personer tar aktiv del vid utprovning av synhjälpmedel för att dessa ska bli ett naturligt inslag i den synskadades livsvärld. Anhöriga/närstående personer

behöver även få vara delaktiga i den synskadades återanpassning och inte bli en bromskloss i utvecklingen.

Detta är en liten del av intervjustudien Vi vill bli bättre. Den som önskar läsa hela studien och även övriga omnämnda studier utförda vid syncentralen på länssjukhuset i Kalmar kan kontakta projektsamordnare och författaren till studierna Ewa Bergbäck.
Ewa Bergbäck

syninstruktör

projektledare

Gunilla Stenberg och Ken Stuckey

har lagt upp sina blindfrimärken på www. blindianastamps.com
Spielmeyer-Vogt-konferens 2006

3-6 juni 2006 står Special pedagogiska institutet ge nom

Resurscenter syn i Örebro som värld för den första internationella konferensen om undervisning av barn och

ungdomar med Spielmeyer-Vogt syndrom – på engelska kallad ”Batten disease” och i vetenskapliga sammanhang även JNCL.

Arrangemanget är ett nordiskt samarbete tillsammans med Synscenter Refsnæs i Danmark, Tambartun kompetansesenter i Norge, Synskadades centralförbund och Jyväskylän Näkövammaisten koulu i Finalnd samt universitetet i Oslo.

Ytterligare information finner du på konferensens hemsida

www.battenconference.com
Se Mer är inne i sin näst sista fas

Den sista september ska Se Mer-projektet vara definitivt slut vid Certec i Lund. Men så blir det inte, om våra planer går i lås.

Vi har avtalat med föräldrarna och oss själva att möta barnen nästa år i april och året därpå och nästa och nästa. De kunskaper som en sådan uppföljning kan ge oss är unika, men hur lång uppföljningen blir i tid vet vi inte. Vi vet bara att det vi nu sammanställer i metodboken Se Mer - Metoder och Material kräver att vi även följer upp långsiktiga resultat av tidig träning. Grundplåten fick vi i samband med seminariet den 13-14 april, då ett 100-tal

kunskapstörstiga besökte oss i Lund – allt material och bilder finns på www.certec.lth.se/lve/seminarium.

Om uppföljningen är det sista långa klivet in i framtiden, så är det näst sista steget ”kunskapsspridningen”. I augusti, då allt material är klart för leverans till de 35 svenska syncentralerna, kommer vi att finnas på olika platser för detta ändamål: Den 21 augusti i Skellefteå, den 25 augusti i Örebro och den 1 september i Skåne.

I samarbete med vår partner FFS kommer säkert fler Se Mer-möten att bokas in. Den 10 oktober är vi i Danmark, som visat ett jättestort intresse. Ett Se Mer-seminar planeras även i höst i Norge.

Rabbit & Blixten finns nu i fyra former och häromdagen tillkom en enkel övning som vi kallar förstora kaniner. Det är helt enkelt samma bilder som i ”tittsagan” men nu i miniformat i två storlekar, där man kan träna att använda förstoring på nära håll.

Så Se Mer-väskan är bara början på något där alla kan vara med och lägga till och utveckla vidare. Vi ses alltså i augusti på olika platser i landet.

Malena Grube, Jörgen Gustafsson, Louise Hemmingsen, Krister Inde

Vision 2005

Vart är forskningen på väg?

Återigen var det dags att åka på Vision konferens. Den här gången var arrangemanget förlagt till London.

Det kändes skönt att inte del ta i planeringen den här gången. Förra konferensen var ju förlagd till ”Lilla London”, vilket innebar mycket och stimulerande arbete för oss alla som var delaktiga i arrangemanget.

Att under några dagar samlas och träffa kollegor från hela världen är en erfarenhet som jag önskar att alla skulle få lov att göra. Enbart detta är i sig mycket inspirerande. Det

ger möjligheter att ta del av aktuell forskning och professionella erfarenheter inom olika områden, vilket i sin tur ger redskap att distansera sig och reflektera över sin egen praktik. Ett väl så viktigt moment inom allt rehabiliteringsarbete.

Konferensen var förlagd till centrala London i Queen Elisabeth II Conference Centre, ett stenkast från Houses of Parliament och Westminster Abbey. Som alltid fanns ett stort utbud av ”keynote” föreläsningar, paper- och posterpresentationer, vilket ibland gjorde det svårt att välja i det digra utbudet. Under pauser och luncher gick vi alla målmedvetet omkring med vårt kaffe eller vår lunchpåse för att hitta någonstans att sitta eller hitta vägen till nästa lokal. Vid hissarna var det ständigt kö, vilket också gav upphov till många spontana möten. Under pauser var det också tid för att besöka det stora antalet postrar. I dessa lokaler pågick kontinuerligt engagerade diskussioner på en mängd olika språk. Även flera av oss svenskar som deltog på konferensen hade valt att presentera vår pågående forskning i form av en poster. Programmet var strukturerat kring olika teman, t.ex. rehabilitering, epidemiologi, synfunktion, utbildning i ett livslångt perspektiv, teknisk utveckling, design för alla samt arbetsmarknadsfrågor.

För att ge några glimtar från vad jag själv fann intressant att lyssna till, vill jag först lyfta fram Jill Keeffe’s plenarföreläsning där hon behandlade psykosociala aspekter i relation till synnedsättning hos vuxna. Hon menar att detta är ett av flera områden som internationellt håller på att lyftas fram. Utifrån ICF (klassifikation av funktionstillstånd, funktionshinder och hälsa) betonade

hon särskilt delaktighet och omgivnings faktorer samt modellens interaktiva aspekter. Ett resultat från forskning är att man utifrån omfattningen av en syn nedsättning inte kan förutsäga en persons livskvalitet, även om hon funnit att livskvalitet och graden av synnedsättning/synfältsbortfall relaterar till varandra. Sambanden är mycket mer komplexa och här måste också mental hälsa, sociala aspekter, svårigheter med olika roller, etc. vägas in i bedömningen. Keeffe betona de även att vi måste studera nyttan av våra insatser. En central fråga är vilka redskap vi har för att bedöma och ”mäta” förändringar.

En annan forskare som också lyfte fram betydelsen av att studera effekter av gjorda insatser var Richard Wormald. Häpnadsväckande nog har han endast funnit mycket få studier där rehabiliteringens effekter har uppmärksammats. Detta innebär att vi riskerar att använda verktyg som vi inte kan visa är tillräckligt funktionella för att nå förväntat resultat. Detta lyfte han fram som ett stort problem. Något som troligt vis gäller även för vår verksamhet i Sverige. Här finns alltså ett stort område att vidare utveckla.

Ytterligare forskare lyfte fram psykosociala aspekter. Peter Verstraten visade i sin presentation att en förhållandevis stor procent av gruppen personer med synnedsättning upplever ensamhet. För att avhjälpa detta har de bl.a. startat kurser med fokus på att skapa relationer. Huruvida depression kan vara ett hinder för att genomgå rehabilitering har man inte funnit några direkta samband, enligt Amy Horowitz. Även här är sambanden komplexa. Teresa Nicholls har i en studie visat att terapeutiska samtal med äldre synskadade personer har effekt avseende bl.a. reduktion av upplevda problem och självmordstankar, samt att depressioner därmed har minskat. Projektet är ännu inte rapporterat.

Det fanns alltså ett flertal studier som fokuserade på psykosociala aspekter av synnedsättning. Frågan är nu hur denna forskning kan integreras och sammanlänkas med exempelvis medicinsk och teknisk forskning? I ICF tydlig görs olika dimensioner för att uppnå god hälsa. Frågan är dock hur den forskning ska formas som i sig kan integrera alla dessa aspekter? Eller är det så att vi inom rehabiliteringen själva måste försöka sammanlänka forskningsresultat från olika typer av studier till en fruktbar helhet? I Göteborg har vi som en vidareutveckling av Vision 2002 form at en arbetsgrupp, Forum Vision, där vi har börjat gripa oss an denna problematik. Ulla Kroksmark och undertecknad hade en gemensam presentation av hur vi i gruppen arbetar där vi presenterade syftet med verksamheten, aktuell forskning, etc. Till gruppen är forskare och doktorander knutna och förutom att samverka tvärvetenskapligt avser vi även att starta en dialog med professionella inom olika verksamhetsfält. Härigenom vill vi med utgångspunkt i ICF och i det praktiska arbetet identifierad problematik (dvs. ”clinical irritation”) utveckla metoder och strategier för forskning som tar sin utgångspunkt i människors vardagsliv, huvudsakligen utifrån ett kvalitativt angreppssätt.

Ett annat bidrag som jag vill nämna är Andrew Davis som arbetat med att medvetet förändra attityder till synnedsättning. På webbadressen www.3vi.com.au finns information om t.ex. en CD-skiva som tagits fram att användas i skolorna för att därigenom öka kunskapen och förhoppningsvis förändra och modifiera attityder till synnedsättning.

Mitt eget bidrag bestod av en poster med titeln ”The complexity of orientation and mobility – A life-world approach”. I denna presentera de jag resultat från några fall studier där processen att lära sig orientering och förflyttning beskrivs utifrån begreppen social body, existential body, perceptual body och acting body.

Givetvis fanns också ny teknik presenterad. Särskilt intressant var en laserkäpp med ergonomiskt utformat avlastande grepp med möjlighet att få vibrerande signaler i riktning framåt/nedåt och framåt/uppåt.

Avslutningsvis vill jag nu återkomma till min inledande fråga: Vart är forskningen på väg? Från min horisont upplever jag det mycket positivt att de psykosociala aspekterna uppmärksammas inom forskning och rehabilitering. Därutöver sker det mycket framgångsrik forskning inom mer traditionell synforskning. Frågan är emellertid om och i så fall hur vi kan integrera olika forskningsansatser för att befrukta och vidareutveckla rehabiliteringsarbetet. Eller med ICF:s termer; hur kan vi studera relationer mellan olika aspekter av mänskligt och socialt liv? Här menar jag att vi måste fundera över i vilken riktning vi vill gå, som individer och professionella tillsammans.

Inger Berndtsson

Göteborgs universitet, Institutionen för pedagogik och didaktik

Du vet väl att du kan få Nya Synvärlden på epost, ett word- och ett pdf-dokument.

Då får du tidningen dagen efter tryckeriet, två veckor före papperstidningen.

Vi sparar portokostnader.

Beställ av jan.wiklund@srfriks.org
Seende ögonproteser och blinda barn på Vision 2005
Mycket tack vare ekonomiskt stöd från Synskadades Vänner i Gävleborg och Föreningen För Synrehabilitering fick jag möjlighet att bevista Vision 2005 i London. Senast jag deltog i denna världskonferens var i Groningen 1993. Då var vi ett stort glatt gäng som åkte buss till Holland. Med många fina minnen från den konferensen var det med förväntan jag flög till London.

Londonkonferensen gjorde mig inte besviken. En stor

svårighet var att välja ”rätt” i det enorma utbud av föreläsningar som erbjöds. Eftersom jag var ensam från min arbetsplats försökte jag bevaka även områden som inte direkt hörde till min profession.

I denna artikel kan naturligtvis endast några få exempel på föreläsningar och intryck nämnas.

För att börja med öppningsceremonin kan jag inte låta bli

att ta med Miles Hilton Barbers framförande. När jag rapporterat till mina arbetskamrater har jag beskrivit honom som ”Göran Kropp ggr två”. Han är helt blind och har klättrat i Himalaya, färdats 40 mil i Antarktis, dykt i skeppsvrak i Röda Havet osv. Han lever efter devisen ”The only limits in your life are those you accept yourself.”

En konferens som denna kan ge både bekräftelse på att man tänker vettigt i det dagliga arbetet och en blick in i framtiden. Den ger även möjlighet till kontakter med kollegor från andra länder vilket är inspirerande. Jag

tycker också det är intressant och viktigt att få veta hur det

är ute i den ”stora världen” och då inte minst den ”tredje”

där det stora antalet personer med synskador finns.

Att arbeta med rehabilitering i grupp är inget nytt men flera föreläsare betonade hur bra man tyckte det fungerade. Inte minst att ge möjlighet att få prata med andra synskadade framhölls som mycket viktigt. Något annat som flera tog upp var den psykiska hälsan hos äldre personer med maculadegeneration. Rehabilitering i grupp framhölls även här som ett bra sätt att arbeta. Det är dock viktigt att rehabiliteringen pågår tillräckligt lång tid. Minst 5 sammankomster hävdade Hans-Werner Wahl från universitetet i Heidelberg behövs. För kort insats kan t o m göra mer skada än nytta!

Något som ligger i framtiden är seende ögonproteser. Principen är att en kamera kopplas direkt till synbanorna. Gislin Dagnelie från USA hoppas att det inom några år

ska finnas en protes som ger någon form av seende till helt blinda.

En session som leddes av Hasan Minto gick ut på att personer från olika delar av världen fick ge en kort beskrivning av rehabiliteringen av personer med synskada i sina respektive områden. En svårighet som flera framhöll var att nå den synskadade. Detta kan bero på långa geografiska avstånd bl a i Australien. I Kenya nås endast ca 10% av de som behöver rehabilitering. Av beskrivningarna drog Hasan Minto slutsatsen att man bör enas om en internationell minimistandard på rehabiliteringen av personer med synskada och att synrehabilitering måste bli en naturlig del av ögonvård och handikappvård.

Allen Foster, International Centre for Eye Health; UK, gav en spännande inblick i ”global blindhet”. 1999 togs ett internationellt initiativ med målsättningen att eliminera ”onödig” blindhet. Initiativet stöds bl a av WHO. Det kallas ”Vision 2020 – the right to sight”. 1995 var orsakerna till blindhet i världen; katarakt och brytningsfel 60 %, trachom

och vitamin-A-brist 15%. Återstoden orsakas av diabetesretinopathi, åldersrelaterad macualdegen mfl. Detta betyder att 75% går att åtgärda! Man vet VAD som ska göras men inte HUR det ska genomföras. Det krävs personal, material och lokalt stöd. Alla tre delarna är nödvändiga.

I världen finns 200 000 barn som är blinda pga. katarakt. Det finns 5 miljoner synskadade barn. Allen Foster gav exempel på insatser som gjorts: 35 milj har behandlats (1g/år) mot ”Riverblindness” främst i Afrika. I Gambia hade antalet blinda gått ned med 40% på 10 år fram till 1995 tack vare förbättrad ögonsjukvård.

Förutom dessa ämnen lyssnade jag bl a på föreläsningar

om Charles Bonnet syndrom (som i många fall upphör med tiden), sätt att mäta läs- och skrivförmåga, rädslor i samband orientering och förflyttning, glas som vidgar synfältet för personer med RP mm mm.

Konferensen var mycket välordnad med bra programkatalog och välskyltade lokaler. Hotellet låg på promenadavstånd. Då jag inte deltog i arrangerade kvällsaktiviteter hann jag med en Evening Song i Westminster Abbey och en guidad London Walk som

bl a gick till pubar i William Shakespeares Londonkvarter vilken varmt rekommenderas.
Nils-Magnus Tufvesson

Synpedagog, Syncentralen

Gävleborg

Psykolog Mark Gray. ”Vad gör du när du möter en person

som har djupgående inlärningssvårigheter, total syn- och

hörselförlust och nedsatt rörelseförmåga?” Genom två

fallbeskrivning fick vi följa Marks metod och tankesätt.

– Lena Söderberg

Om dövblindhet och svåra val

I ett vårlikt London, samlades ca 1100 människor från 60-talet länder med intresse för ”low vision and loss of sight” i 4 dagar på ett enormt konferenscenter Queen Elisabeth II mitt emot Westminster Abbey. De flesta kom från Storbritannien, många från USA och Canada. 

Det var också ett stort intresse från Europa, särskilt från de nordiska länderna som bidrog med en hel del intressanta föreläsningar, tyvärr saknades deltagare från våra grannar österut, vilket vi funderade över varför. Är konferensen för dyr? En hel del kom från mer avlägsna delar av världen som Sydamerika, Japan, Australien, Afrika, Asien, dock ingen från Kina. Det blev en färgstark blandning. Det är

oerhört intressant att se och höra, försöka förstå hur synrehabiltering kan fungera, med likheter/skillnader, olika förutsättningar och olika arbets- och synsätt runt om i världen.

Tempot var högt, mycket som hände hela tiden och samtidigt, föreläsningar, presentationer, hjälpmedelsutställning, posters så det gällde att fatta snabba beslut. Det var inte lätt att välja föreläsningar/pre sentationer som var indelade i 6 olika kategorier och dessa löpte parallellt oftast med 20 minuters presentationer. Vi lyckades till en del men vi blev också besvikna på vissa föreläsningar eller vi hade andra förväntningar på vad som skulle presenteras. De tema man kunde välja mellan var följande: A. Omvårdnad och integrerad rehabilitering. B. Epidemiologi och blindhet i världen. C. Bedömning av

visus och synprestation. D. Utbildning under livets olika skeden. E. Tekniska framsteg, att planera och konstruera en helhetsmiljö. F. Arbete. 

Vi lyssnade på en presentation av Rolf Lund som redogjorde för ett pågående dövblindprojekt i Norge, en kvantitativ undersökning. Man vill se hur rehabilitering och livskvalitet ser ut för denna grupp med syftet att en bra rehabilitering måste utvecklas. 100 personer deltar och de får fylla i svar på frågor direkt i ett program i datorn. Dessa frågor gäller ADL; kommunikation; information; mobility; aktiviteter; psykosocialt – passiva, isolerade; tillgång till tekniska hjälpmedel – vilka, till vad, var har träningen skett och hur lång tid; delaktighet i samhället.

I Finland hade en studie gjorts för att visa på vikten av mycket tidiga och intensiva insatser/stöd och interaktiv habilitering samt vuxenstöd hela tiden vid medfödd döv blindhet. Vi fick se en video hur de följde en nyfödd dövblind pojkes utveckling. Medicinskt åtgärdades de medfödda syn- och hörselfelen tidigt för att pojken skulle kunna få ljusperception och hörselintryck. Träning och utvecklingen följdes sedan fram till 6-årsåldern.

Då fick vi se en trygg och självständig liten gosse som kunde förflytta sig, hade sitt kommunikationssätt för att göra sig förstådd och förstå sin omvärld och kunna utveckla sina förmågor. Slutsatsen var att det är otroligt viktigt med tidiga och intensiva insatser.

“Dövblinda personer – vårt ansvar” var rubriken på en studie från UK med syftet att få en översikt av dövblinda bland befolkningen för att kunna identifiera kommande behov av service för den gruppen. Man beskrev hur utvecklingen gått vidare från Helen Kellermodellen till nuvarande “Medico-developmental model”. I den modellen utgår man från underlag från neurologer och genetiker för att utveckla rehabiliteringsprogrammet.

Synpedagog Ann-Britt Johansson, Göteborg, har tillsammans med en hörselpedagog gjort en studie, med livsvärldsperspektivet i fokus, dövblindas egna upplevelser om delaktighet och medborgarskap. Allmänt på syncentralerna har vi blivit mer och mer uppmärksamma på dövblindproblematiken, framför allt bland den stora gruppen äldre, där metoder/modeller för identifiering och samordnade insatser är viktiga att utveckla och lyftas fram.

Miles Hilton Barber, en helt orädd blind man höll ett fascinerande föredrag om att det inte finns några hinder, det är bara man själv som sätter gränserna. Han hade som yrke att motivera människor att våga leva och göra saker i livet. Själv hade han provat på det mesta, han visade bilder på när han besteg Mt Everest, åkte i en rodelbana, hoppade fallskärm mm. ”Att vara blind är inget funktionshinder, det är en möjlighet!” Detta förstås under förutsättning att man kan be om och ta emot hjälp och stöd från andra. 

Vikten av att familjer till synskadade barn träffas belystes i en föreläsning från USA. Ett familjeläger på 3 dagar arrangerades och följdes sedan upp för att se vad det betytt för familjerna. Mycket, visade det sig, inte helt förvånande för oss svenskar. SRF har sysslat med sådan verksamhet länge och detta tyckte vi var en bekräftelse på att vi i Sverige tänkt rätt.

Mjuka frågor var förvånande få på schemat men vi lyckades höra dr Sabina Kef från Holland beskriva ett stort arbete hon gjort om hur synskadade tonåringar har det ur flera olika perspektiv. Om någon är intresserad av att läsa det mycket omfattande materialet i sin helhet så kan ni kontakta oss eftersom hon haft vänligheten att sända oss hela sin bok elektroniskt. 

Vi är mycket nöjda och glada att ha fått möjligheten att vara med om en så otroligt stor och spännande händelse som en världskonferens är. Det är många intryck att ta in och smälta. Ovanstående är bara ett axplock av allt intressant vi hört. Vi har fått vidgade vyer, påfyllning och idéer som vi faktiskt planerat att sätta igång med direkt!

Jenny-Ann Karlsson

Katarina Krän

syncentralen i Norrköping

Gregg Vanderheiden gav en stimulerande presentation om häpnadsväckande framsteg inom teknik som kan komma personer med synskada till nytta. ”Det handlar inte om att applicera ny forskning för att hjälpa personer med funktionshinder, utan hellre att forskning och utveckling drivs framåt genom att man tacklar problemen som personer med funktionshinder möter”. – Lena Söderberg

Även en blind höna…

Vision 2005, i London, i början av april!

Förutsättningarna fanns, för att jag skulle få uppleva några

intressanta dagar i en av världens mest spännande och

pulserande städer, när träden står i blom och solen värmer skönt i nacken. Men ack vad jag bedrog mig. London är fortfarande spännande men det kalla regnet i nacken kunde jag vara utan och träden stod inte alls i blom. Och – konferensen? Jag höll på att skriva att den kunde jag också vara utan men det är inte riktigt sant. Det finns alltid några guldkorn här och var men det var inte lätt att hitta dom.

Jag har väl tidigare inte sett mig som cyberfientlig men det finns vissa situationer där jag tycker att papper och penna fortfarande är bäst. Det gäller den gamla hederliga abstractboken! Att endast via en CDskiva läsa abstract förutsätter att man har en dator till hands. Vi hade visserligen en bärbar med oss men den släpade

vi inte runt på själva konferensen utan vi fick förbereda

oss kvällen innan på hotellrummet och eftersom det var svårt att använda den samtidigt så begränsades möjligheterna att diskutera innehåll och upplägg .

Vilka är vi då? Jo, jag hade förmånen att åka tillsammans med min forskarkollega Inger Jonasson som är hörselpedagog och Inger Berndtsson, f d anpassningslärare och kollega, nu lektor på Pedagogen i Göteborg och min handledare i vårt forskningsprojekt. Här fann jag ju två guldkorn! Mycket givande diskussioner

och samtal om vad vi upplevde på konferensen men också möjligheter att summera och få synpunkter på vårt eget

framträdande.

Inger Jonasson och jag hade fått vårt abstract accepterat vilket var mycket överraskande, då vi är i början av vår studie, inte har några resultat att presentera och att vår forskningsmetod är kvalitativ. Vi deltog i en session som hand lade om dövblindhet vilket var väldigt intressant och givande. Se där, ytterligare ett guldkorn. Innehållet varierade från berättelser om hur vi kan motivera och engagera personer med dövblindhet så att de känner livsglädje och delaktighet till, hur och på vilket sätt, personer med dövblindhet vill använda och få tillgång till hjälpmedel. En engelsk studie visar att endast 45 % av personer med dövblindhet använder sina hjälpmedel fullt ut. Intressant var också att jämföra olika metodologiska sätt för att få kunskap om dövblinda personers uppfattning om livskvalitet, delaktighet och möjligheter till rehabilitering.

Ett symposium om AMD intresserade mig och där fann jag också några guldkorn – framför allt fick symposiet mig att ta med mig frågeställningar hem till min egen verksamhet. Enligt en amerikansk psykolog, Amy Horowitz, Lighthouse, USA, så påverkas äldre personer, mer än vad vi tror, psykiskt efter att ha fått diagnosen AMD. Det är inte ovanligt att äldre personer lider av nedstämdhet som har med det normala åldrandet att göra och att då få diagnosen AMD som en pålagring kan göra att de utvecklar en depression. Hon visade siffror från USA där 30% av de som har diagnosen AMD visar tecken på depression och 7.2% av dessa är av mycket allvarlig art. Brist eller svårigheter att uppehålla aktivitetsförmågan är en av orsakerna till depression samt att det sociala samspelet i familjen påverkas negativt.

Fråga: Hur agerar vi på Syncentralen när vi misstänker att vår patient är deprimerad? Vilka signaler är typiska för depression hos AMD-patienter?

Ett annat intressant och spektakulärt frågeområde är ju om kosten kan påverka utvecklingen av AMD. Joanna Seddon, USA, redogjorde för studier som gjort i USA där man har

funnit att AMD påverkas av omgivningsfaktorer, diet och genetiska komponenter. Rökning (även passiv) och ev ultraviolett ljus är omgivningsfaktorer som är intressanta samt en diet som har brist på antioxidanter såsom zink,

selen, betakarotin och vitamin E. Däremot, glädjande nog,

har man inte funnit att alkohol påverkan uppkomsten eller utvecklingen av AMD.

Fråga: Hur hanterar vi situationen när patienten frågar om de själva har någon skuld till att de fått maculadegeneration eller om de i nuläget kan göra något för att det inte skall bli värre?

Vad är egentligen AMD? När kan man ställa diagnosen

AMD? Finns det mer än två varianter av AMD? Om det tvistar de lärde. Men det finns en internationell arbetsgrupp som har i uppdrag att lösa detta problem. Nyligen på en konferens i Paris så diskuterades det om antalet drusen är ett mått på AMD, och om de förändringar i macula som man ser hos afrikaner och japaner är AMD då drusen inte förekommer där.

Fråga: Skall vi bry oss?

Sen kunde jag inte motstå att lyssna på Bert Massie, Keynote Speaker och ordförande i Disability Rights Commission i Storbritannien. Han är själv rullstolsburen och genom att visa sig och delta aktivt i samhällslivet är han ett levande exempel på att det går att förändra på sakernas ordning men att det inte är utbildning utan attitydförändringar som måste till. Lagstiftning kan ändra på attityder och som exempel tog han bilbälteslagen. I Storbritannien så satsade man på informationskampanjer och utbildning för att få engelska bilförare att använda bilbälten men ingenting hände. Man gjorde en ny kampanj där man verkligen satsade på att utbilda blivande förare som i sin tur skulle sprida kunskapen om det förträffliga i att använda bilbältet men resultaten uteblev. Då lagstiftade man och nu är det väldigt få äldre bilförare som tycker att det är onödigt med bilbälte och yngre bilförare har helt ändrat attityd gentemot användandet av bilbältet. Av detta kan man lära att ”action not only word” är lösningen om man vill förändring. Detta föll mig i smaken – ytterligare ett guldkorn.

Disability Rights Commission är en organisation där funktionshindrade kan få hjälp med att ta reda på sina rättigheter och skyldigheter och om man känner sig förfördelad kan man få juridisk hjälp för att få igenom sina rättigheter. Organisation har många funktionshindrade

som är anställda och det finns en ”Helpline” som är öppen för alla som behöver hjälp eller information. Det stora problemet, som jag tror är universellt, är att få eller att behålla ett arbete som funktionshindrad. Det finns faktiskt en hel del lagliga rättigheter men du måste själv aktivt använda dig av dessa rättigheter och då krävs det kunskaper inom juridiken och där kan Disability Rights Commission vara till stor hjälp.

Fråga: Vad blev det av ”action not word” i Sverige?

Avslutningsvis så kanske jag får revidera min uppfattning om Vision 2005 något. Fastän det inte fanns sittplatser under lunchen så att jag kunde njuta av vattnet och brödet, att många intressanta, på CD:n beskrivna, föreläsningar krockade, att inte Keynote Speakers respekterades fullt ut, att utställarna var för få, att det var svårt att hitta till rätt lokal och att hissarna var överfyllda, att amerikanarna pratade med en hastighet av 100 ord/sek och att det inte bara var kvantitativa data som presenterades utan att även kvalitativa forskningsmetoder fick utrymme, så träffade jag nya och gamla kolleger från hela världen med ett gemensamt intresse och engagemang vilket inspirerar en höna som ju faktiskt fann några guldkorn.

Tack FFS för stipendiet!

Ann-Britt Johansson

Synpedagog

Föräldrakurser på Rc Syn hösten 2005

Barn med grav synskada Steg 1

17-19 oktober 2005

12-14 december 2005

Barn med grav synskada i förskoleklass

15-18 november 2005

Kurserna är avgiftsfria och ersättning utgår för resekostnader.

Information: Annica Winberg, Stockholm, 08-737 16 84
Gerd Tobiasson-Jackson, Örebro, 019-676 21 57 15

Bedömning av synförmåga

Ian L Baily och Robert B Greer, School of Optometry, University of California gav en intressant presentation kring instrument och mätmetoder de föredrog att använda för att mäta syförmåga – och varför. Den kliniska bedömningen av synförmågan bör omfatta mätning av: Synskärpa, Synfält, Kontrastkänslighet, Färgseende, Samsyn, Adaptation (reaktion på ljus).

Syftet med bedömningarna är:

• Screening - för att upptäcka symptom

• Undersökning – för att hitta orsak

• Övervakning – för att följa förlopp och ev förhindra

• Förutsäga – för att ge rådgivning möjligheter/begränsningar

• Fastställa – för rätt till ersättning, extra resurser mm

Mätning av synskärpa – avstånd

Vid undersökning av personer med synsvaghet är det

viktigt att tavlan som används går att flytta, att ljuset i rummet kan varieras samt att tavlan har hög kontrast och stor variation på teckenstorlek/figurstorlek. Börja alltid på nära håll (ca 1 meter) om du misstänker låg visus eftersom det är viktigt att personen får ”lyckas” i första skedet.

Enligt Baily och Greer bör bokstavstavlor med versaler i typsnitt arial eller verdana an - vändas och det är avgör ande att det är samma antal bokstäver på varje rad för att det ska bli samma uppgift. Avståndet mellan bokstäver och rader ska vara proportionellt i förhållande till teckenstorlek.

Det är av stor vikt att mäta antal bokstäver på raden på samma sätt vid varje mättillfälle. Ex testpersonen ska klara

50 % för att få raden ”godkänd”. Notera antalet bokstäver personen ser på den aktuella raden så att det går att jämföra resultaten nästa gång. Annars kan både eventuell

förbättring och försämring missas.

Mätning av synskärpa – nära

Synskärpan bör vara den samma på nära håll förutsatt att patienten är i fokus, ljusförhållandena lika som vid mätning på avstånd samt att utformning av testmaterialet är lika både för nära och långt håll. 

Baily och Lovie har funnit att vissa brister finns i de material som används för att mäta synskärpa på nära håll med hjälp av olika lästester. Dessa mäter oftast fullgod/tillräcklig synskärpa för uppgiften – inte den faktiska gränsen för synskärpan.

För att utgöra en gräns för synskärpa måste testmaterialet

innehålla text som är mindre än personens tröskel (för det avståndet) samt innehålla tillräckligt stor text för att kunna användas för synsvaga personer. Bailey-Lovie har därför utformat ett eget material: Bailey-Lovie Word Reading Charts

Att läsa ord eller meningar är en mer komplex uppgift än att läsa enstaka bokstäver. Och det är att föredra att använda lästester för att mäta synskärpa på nära håll i stället för bokstavstavlor.

Internationellt hjälparbete

Några delegater fick förmånen att besöka det världsberömda ORBIS Flying Eye Hospital, som flugit in till London för konferensen. Ombord på flygplanet finns en fullt utrustad ögonklinik. ORBIS planet drivs av en internationell styrka av frivilliga som genomför operationer och fungerar som ett ovärderligt ”teaching hospital”.

Lena Söderberg

Synpedagog, Arbetsförmedlingen

Rehabilitering SYN i Sundsvall

Ett interaktivt webbaserat arbetssökverktyg

Under Vision 2005 i London presenterade Kareen Wolffe AFB CareerConnect ett intressant interaktivt webbaserat verktyg för arbetssökande som har en synskada. CareerConnect används över hela USA och Canada, hemsidan har utvecklats i samarbete med American Foundation for the Blind.

AFB CareerConnect är gratis och en fullt tillgänglig Internetresurs för synskadade arbetssökande. Genom den ska man kunna få information om och insikt i alla de många olika typer av jobb som utförs av vuxna synskadade personer överallt i USA och Canada. ”Det spelar ingen roll vilka intressen eller färdigheter du har, AFB CareerConnect hjälper dig med de kontakter du behöver för att få en rivstart på sin karriär” som Kareen Wolffe uttryckte det i sitt föredrag.

För synskadade arbetssökande ges här möjligheten till kontakt med både människor och dessutom får man tillgång till olika verktyg för att hitta de bästa jobben. En viktig del av CareerConnect är det väl utvecklade mentorskapet för de arbetssökande. Över 1000 mentorer är knutna till verksamheten. Alla synskadade som har

en anställning och skulle vilja hjälpa andra synskadade personer, vuxna eller ungdomar, välkomnas till CareerConnect. Tillgången till goda förebilder som är villiga att stödja de arbetssökande och svara på frågor både från den sökande och från andra som är involverade kan aldrig bli för stor. De sökande uppmanas träffa sina mentorer via nätet, en särskild plattform för detta finns i programmet.

På hemsidan kan man läsa sig till information om den senaste tekniken som används av synskadade, punktskriftsdisplayer, förstoringsprogram, skannerprogram och CCTV mm. Där kan man söka efter lösningar för personer som befinner sig i liknande situation som man själv. I den interaktiva delen av programmet uppmuntras de arbetssökande att skapa sitt CV och göra sina personliga sammanställningar över meriter etc. Hela tiden finns guidning och goda råd att tillgå. Här finns också tillgång till en elektronisk kalender.

Under menyn Tips på hemsidan finns många praktiska råd. Här finns utförligt beskrivet, hur man hittar ett jobb, hur man får en anställning och hur gör man för att behålla sitt jobb.

Bland tipsen på hemsidan

hittar man

• Career Exploration

• The Perfect Worker...

• What the Employer Really Wants

• Employer Expectations ...

• How They Change Over Time

• Problem Solving Techniques.

CareerConnect erbjuder även många länkar till andra hemsidor. Det kan gälla hemsidor med lediga jobb, till organisationer som ger rådgivning, till olika typer av träningsskolor. Under menyn Resourses finns lästips bl a läsning av biografier och autobiografier. Uppslagen som man får via CareerConnect att gå vidare i sitt arbetssökande och inhämta kunskap är många.

Hemsidan vänder sig inte enbart till synskadade arbetssökande utan rekommenderas lika mycket till intresserade som har kontakt med den här gruppen människor exempelvis till oss som jobbar med rehabilitering och konsultverksamhet, arbetsförmedling.

Liksom i Sverige och många andra länder, visar även USA

upp dystra siffror när det gäller andelen synskadade människor i arbete. Under föredraget fick vi ta del av siffrorna som gäller för USA. Endast 30 % av synskadade

personer (d v s legally blind = synskärpa < 0,1) har anställning och 32 % av dem har heltidsanställning. Mycket återstår att göra för att nå bättre resultat. Två centrala mycket avgörande saker för att lyckas med målet att fler synskadade kommer ut i arbete är enligt Kareen Wolffe

• tillgången/tillgängligheten till information

• goda förebilder

Hon avslutade sitt inspirerande föredrag, lite oväntat, med att säga

”Trots allt - det bästa sättet att få ett arbete är ändå personliga kontakter”

Gunilla Thulin

Arbetsförmedlingen Rehabilitering

SYN i Sundsvall

Syntolkning för spädbarn

Gunilla Stenberg från Psykologiska Institutionen i Uppsala

presenterade resultat från sin doktorsavhandling på Vision

2005 – Hur små barn lär sig hantera omvärlden. 

När små barn är osäkra på hur de skall hantera en ny situation, till exempel då de möter en främmande person eller ser en ny leksak, visar de ett karakteristiskt beteende. De tittar omväxlande på det nya objektet och på föräldern. Genom att observera förälderns reaktioner skaffar sig barnet information om hur det självt kan hantera situationen. Barnet ägnar sig åt vad som kallas ”socialt refererande”. En viktig informationskälla i detta sammanhang är förälderns ansiktsuttryck. Ett negativt ansiktsuttryck signalerar att barnet bör undvika situationen, medan ett positivt visar på motsatsen. När man studerar socialt refererande har mammor vanligtvis ombetts visa olika typer av ansiktsuttryck och därefter har effekterna på barnets beteende studerats.

Gunilla Stenberg har studerat hur små barn hanterar nya situationer och i det sammanhanget utvecklat en metod för att systematiskt studera detta. En studie av hur ettåringar handskas med osäkerhet visar att en kombination av ansiktsuttryck och språkliga budskap gav de tydligaste effekterna. Då mamman talar i positiva respektive negativa ordalag om ett specifikt föremål, reglerar barnet sitt beteende i förhållande till föremålet i enlighet med mammans budskap. Detta innebär att barn redan i ettårsåldern förstår och kan använda sig av språkliga budskap om ett föremål.

Det finns barn som inte vänder sig till mamman i osäkra situationer. En tendens hos tio månader gamla barn att inte använda mamman som en källa till information kunde kopplas till samspelet mellan mamman och barnet när barnet var fyra månader. Barn som inte sökte information hos mamman i osäkra situationer tenderade att ha mammor som hade haft svårt att tolka och svara på barnets tidiga signaler. Dessa barn hade också varit mer gnälliga vid fyra månaders ålder.

Om ettåringen inte fick någon information från mamman i en osäker situation visade barnet låg grad av aktivitet. Om detta bara inträffade vid ett enstaka tillfälle, gav det inte någon kvarstående inverkan på barnets utforskande beteende. Om upprepade misslyckanden att få information

påverkar hur barnet söker information och tolkar sin omvärld, återstår att studera. Detta är mycket viktigt för att tidigt kunna identifiera störningar i kontakten mellan mor och barn.

Gunilla Thulin

På jobbet

Det digitaliserade formella språket betyder ingenting

En växande andel av syncentralernas klienter är människor som är födda i ett traditionellt jordbrukssamhälle, någonstans hundratals mil bort.

De språksvårigheter detta innebär kan inte bara lösas med hjälp av tolk.

– De som har bott hela sitt liv i ett traditionellt jordbrukssamhälle är inte vana vid ett expertsamhälle. För dem betyder vårt digitaliserade och formella språk ingenting, om man inte kan kontrastera det mot deras tradionella referensramar, säger Denho Özmen, rådgivare i mångfalds- och funktionshinderfrågor på Specialpedagogiska institutet.

– I den traditionella familjen står familjen för försörjning,

uppfostran och omsorg, släkten och prästen står för råd och stöd, staten står för skolan och i bästa fall för lite ekonomi, och religiösa stiftelser för resten av ekonomin. Det svenska systemet är otroligt mycket mer uppsplittrat och komplicerat med mängder av professioner och institutioner som kolliderar och konkurrerar.

Och han visar upp en plansch över alla de myndigheter

och experter som kan komma in i hanterandet av någons synproblem. Jag räknar till ungefär sextio.

– Det experterna gör brukar göras av familjemedlemmar,

säger Denho Özmen. Det finns förstås läkare, fast man ser dem sällan. Och det finns skolor som oftast inte är särskilt integrerade. Men uttrycket “kurator” kanske måste översättas med “präst” för att man ska förstå vad en sådan sysslar med. Ordet i sig själv säger ingenting. “Assistent” kanske ska översättas med “syster” och “vårdbidrag” med “religiös stiftelse”.

– Vi besöker till exempel en familj och kommer dit en massa professioner. Vi presenterar oss, men familjen förstår inte vad alla titlar står för, dessa titlar saknar täckning för dem. De vänder sig till den som låter mest konkret när han pratar och begär allt av honom, från operationer till bostadsbidrag.

Men innebörden i olika yrken och institutioner är inte det enda som är svårförståeligt i det svenska samhället. Det är svårt för den som har levt i ett traditionellt eller bondesamhälle att förstå hur man trots funktionshinder i princip kan bli funktionsduglig i samhället, säger Denho Özmen. I Sydländerna förblir man handikappad; det ställs inga krav på en, man förblir omyndig hela livet. Släkten ser till att det blir så.

Och det är helt rationellt sett ur deras synvinkel. Det enda man kan leva på som blind i ett traditionellt samhälle är som hantverkare i ett fåtal yrken eller som musiker. Eller på tiggeri. Eller på släkten. Och så växer man upp i omyndighet och tacksamhetsskuld.

Tacksamhetsskuld är sedan också något som dominerar förhållandet till personalen i det svenska rehabsystemet.

Men den största källan till oförståelse finns i de helt olika förhållningssätt som finns till ett funktionshinder i den traditionella bondekulturen och den professionella världen.

– Man kan säga att det finns tre dimensioner, säger Denho Özmen. En existensiell som handlar om livets mening och människan som person. En fenomenologisk som handlar om människan som aktör, om socialt samspel och autonomi. Och en biologisk som handlar om människan som organism. Det är den sista som den svenska sjukvården och rehabapparaten fokuserar på. Men i traditionella kulturer är man mycket mer intresserad av de två tidigare, den existensiella och den fenomenologiska. Att då bara prata om den biologiska dimensionen kan kännas kränkande.

Denho efterfrågar ett interkulturellt förhållningssätt hos 

personal som kommer från andra kulturer, så att de kan förstå var andra kan befinna sig i förhållande till det svenska sättet att hjälpa människor med funktionshinder.

– Det borde finnas med i utbildningen, säger Denho som själv pratar om sånt här på skolor även utanför de vanliga funktionshinder sammanhangen. För egentligen borde ju synskada, språkhinder och kulturell vilsenhet falla in under samma kategori – informa tions handikapp.

Intervju: JW

Arbetslivsinriktad rehabilitering

I samband med att AMS ser över sin arbetslivsinriktade rehabilitering har SRF fört fram några synpunkter.

Det är en konstlad uppdelning som finns i dag mellan vad som brukar kallas medicinsk rehabilitering och arbetslivsinriktad rehabilitering. I dag är det finansieringssätt och/eller vem som är utförare som avgör vilket slag av rehabilitering som avses. Ur individens synpunkt är dessa frågor underordnade vilka insatser man

får.

Arbetslivsinriktad rehabilitering är som framgår av namnet inriktad på att ge en person möjlighet till att arbeta. Det är alltså ett mål för rehabilitering och inte en särskild gren av

densamma. Alla åtgärder blir inte rehabilitering bara för att det är en person som har en funktionsnedsättning som får del av dem. Om en person utan funktionsnedsättning går en kurs och blir svetsare eller datatekniker är det ingen som kallar det rehabilitering. Att personer med funktionsnedsättning kan behöva särskilt stöd i tränings- eller utbildningssituation en är en annan fråga.

SRF:s uppfattning är att helt grundläggande är att en enda

myndighet, AMS, får ansvar för hela processen för samtliga personer med funktionsnedsättning. Allt som utredning, praktikplatser, arbetshjälpmedel, arbetsplatsanpassning, yrkesutbildning, yrkesträning osv. Detta oavsett om man är arbets lös, eller anställd. AMS behöver inte vara utförare i alla led, men måste ha ett samordnande ansvar och finansiella resurser för att tillgodose de behov en person kan ha. Detta innebär att AMS behöver förstärka sin kompetens och få utökade befogenheter att ge ett flexibelt stöd utan administrativa begränsningar.

Bertil Sköld

SRF

Debatt
Blanda inte ihop alla funktionshinder

Vi måste tänka bort den förment svala objektiviteten och se saker som de är – blinda är blinda och kan inte buntas ihop (inkluderas) med döva, språkstörda och andra annorlunda barn med ”lika värde” i ett statligt serviceinstitut

Inom landets skolor finns en ”ny kraft” som har antagit konceptet att vara ”kraftfullt avvaktande”.

Specialpedagogiska institutet har fått uppdraget att rycka in och hjälpa kommuner – som har ansvar för skolan – att ge lärare och skolledare kunskaper och verktyg när en elev har ett funktionshinder i skolan. Det verkar vällovligt, men kan bli en katastrof för den enskilde eleven, familjen, läraren och samhället. Insatserna sätts bara in på uppdrag av kommunen av fler och fler generalister som inte kan och får vara nära barnet under en lång skoltid. Barnet får inte möta den mest kompetente, specialpedagogen förlorar på sikt ”klinisk skicklighet” och hela verksamheten förlorar förutom kunskaperna både trovärdighet och fart.

Det finns 3000 synskadade barn mellan noll och nitton år. Det innebär cirka 150 barn per årskull. Ungefär var tionde har grava synskador som gör att de har behov av punktskrift och tekniker för blinda. Två av tre har andra funktionshinder utöver synskadan. Det här är tydligt, bygger på kunskaper från barnögonsjukvården och har i många år befunnits vara ett självklart serviceområde från den statliga specialskolan och dess servicenät ute i landet. Man kände ett ansvar för den här lilla gruppen barn, som i sin tur kräver ytterst specialiserade pedagoger, psykologer,

barnögonläkare, ortoptister, specialistoptiker med flera för att slippa gå i den specialskola som nu lagts ner sedan många år.

Barn som är gravt synskada de behöver träffa varandra och känna samhörighet, få specialpedagogiska insatser och intensivträning i grupp och hålla den kontakten genom barn- och ungdomsåren samtidigt som man går i en vanlig skola och kan bo hemma. Ann och Ture Magnusson, föräldrar till en blind flicka uttrycker det så här:

”En stor del av problemet med synskadade barn är sådant som inte kan lösas med tekniska hjälpmedel eller specialpedagogik. Särskilt under de första åren är det viktigt både för familjen och det synskadade barnet att träffa och lära känna andra i liknande situation. Eftersom gruppen av gravt synskadade barn är så liten måste sådana träffar ske på riksnivå och organiseras centralt. Det går inte att ordna på kommunens initiativ.

När barnet är litet behöver föräldrarna och syskonen ett stöd som vi förr fick vid de första årliga besöken på TRC. Möjligheten att ofta och regelbundet träffa andra familjer med gravt synskadade små barn var extremt viktig under de första åren med Lisa. Att få ett gravt synskadat barn är något som berör och påverkar hela familjen och det var därför viktigt att hela familjer fick träffas. Både mammor, pappor och syskon har behov av att träffa och lära känna andra som hamnat i en liknande situation.

Om barnen inte får träffas – hur ska de då kunna hitta andra synskadade att identifiera sig med? Årskursbesöken på TRC var ovärderliga till fällen att på lika villkor lära känna andra barn i samma ålder, med liknande funktionshinder och problem.

Men vad är det då som vi inte tycker om med SIT?

– SIT tar inga egna initiativ utan rycker ut på begäran från kommunen. Det kommer att medföra att stödet för gravt synskadade barn blir ojämnt och orättvist fördelat beroende på respektive kommuns välvilja och ekonomi.

– Specialistkompetens förloras. SIT har ingen tydlig inriktning utan ska utgöra ett stöd för barn med alla olika former av handikapp

– Vår grupp försvinner i den stora mängden barn med olika funktionshinder. Risken är stor att de gravt synskadade barnens speciella behov glöms bort eftersom gruppen är så liten. Huvuddelen av resurserna satsas på de stora grupperna, där flest får nytta av insatsen, och de synskadade barnens personal får sitt stöd genom ett fåtal specialiserade insatser samt generella kurser som t.ex. samhällets stödinsatser för människor med funktionshinder. Det syns redan tydligt i SITs kurs/aktivitetsförteckning att utbudet av synskadeinriktade

aktiviteter har minskat dramatiskt sedan den tid då TRC stod för verksamheten. Detta trots att behovet av utbildning och stöd har ökat snarare än minskat, eftersom ett tyngre ansvar nu lagts på kommunens axlar.”

Specialpedagogiska Institutet blandar ihop alla barn med funktionshinder i en allmän serviceorganisation som står till kommunernas förfogande. Det är samma missgrepp som man gjort i Norge inom hjälpmedelsområdet. Man bildade hjälpmedelscentraler för funktionshindrade, men vilken nytta har synskadade, döva och rörelsehindrade av varandra? Ingen. Servicegraden för de gravt handikappade

barnen försvinner i ambitionerna för alla med ”lika värde”, vilket också är namnet på institutets tidning som handlar om allt men samtidigt ingenting. Det blir svårt att omfatta de djupaste frågorna inom de smalaste områdena när man tar in så många olika grupper i ett och samma andetag och håller isär specialiteterna.

Det här är som att blanda ihop alla patienterna på ett sjukhus i en enda stor vårdavdelning där alla ska springa omkring och leta efter ”sina” patienter. Det blir ingen ordning om gynekologi och ortopedi blandas ihop. Fördjupningen och expertrollen försvinner i en allmän röra. När dessutom staten ska utgöra en självkostnadsfinansierad kunskapskälla till förfogande för kommunerna (och inte för barnen), så kan det bli hur mycket eller litet verksamhet som helst utan att det kommer till nytta för det enskilda barnet och dess familj. Ett blint barn bland alla språkstörda och de många bokstavskombinationerna – vad prioriterar en rektor då? Svaret är lätt. De som är problemet för skolan, inte barnen som har problem. 

Det här är samma händelseförlopp som inom vuxenrehabiliteringen. Försäkringskassans pengar för rehabilitering går numera till sjuka, inte funktionshindrade, och det blir så krångligt att få loss pengar att det krävs en oerhörd kraft från den enskilde för att man ska kunna leva ”Livet en gång till”, som Peter Brusén kallar sin nya bok.

Ingen skulle inom medicinen komma på en så befängd tanke, att man blandar höfter med ögon och ryggar med språkproblem. Man håller isär sina specialiteter för att få effekt och genomslag för sina alltmer utvecklade subspecialiteter. Men inom rehabilitering och nu inom skolan går det utmärkt att vara generell istället för specialist.

Internationellt har Sverige ett gott anseende inom synrehabilitering. Vi var först med en utbyggd syncentralsverksamhet, som samverkade med det nu nedlagda resurscentret vid Tomteboda. Det fanns ett nätverk av specialister inom förskola och skola för synskadade barn, och de här båda funktionerna erbjöd aktiv hjälp till barnen och familjerna och skolan. Alla barn registrerades eller anmäldes till Tomteboda samtidigt som de registrerades vid barnregistret vid ögonkliniken i Lund. Nu ska de statligt anställda och väldigt kompetenta specialpedagogerna vänta på uppdrag från kommunerna – jag lovar, då händer inget och specialisternas frustration växer. Statens ansvar är att råda över de få och vara aktiva för att underlätta för barn, föräldrar, lärare. Inte passiv servicegivare.

Självklart, det gamla måste alltid utvecklas i takt med tiden, men nu har de mest utsatta (de gravt synskadade, hörselskadade, rörelsehindrade) hamnat i en volym av barn som har en mängd olika problem. Det blir som på länsarbetsnämnden i Norrbotten. Inte vill man satsa på elva arbetslösa synskadade när det finns så många andra arbetslösa som behöver mindre insatser för att komma i jobb. De enstaka och högspecialiserade problem som synskadade, döva och andra grava funktionshindrade har får samma värde som barn med andra, vanligare funktionshinder. Den här normaliseringsprincipen är bra, när man klarar den, men när man behöver de speciella åtgärderna – läromedel på punktskrift, intensivträning i kemi, Daisy-bandspelare, idrott utan synen, notskrift på punktskrift, hemkunskap med mera – då måste det onormala finnas för dem som tidigare bedömdes behöva tio års grundskola. Nu behöver man knappt någonting längre.

Ett tecken i skyn är att syncentralerna bildat ett nationellt nätverk kring synskadade barn där Specialpedagogiska Institutet inte är med! Men vi måste ge barnen och föräldrarna redskapen och rusta dem för ett bra liv.
Det finns också ett annat akut problem. Alla de som från 1970-talet satt prägeln på det här området går snart i pension. Den nya generationen måste lära av den gamla och utveckla sig ännu mer, ännu djupare och kraftfullare – med stöd av sitt institut som ju finns i samma hus som Lärarhögskolan i Stockholm. Finns det någon strategi, någon trygg vision om framtiden som gör det intressant att prata med ledningen för Specialpedagogiska Institutet?

Specialisten försvinner om inget görs. Generalisten ska hänvisa till ett färre antal riktigt professionella och till slut blir alla lika, och de få som avviker försvinner. De inkluderas bort och vi har nått den högsta graden av trend som finns just nu. Gömma och glömma – istället för att lyfta fram och utveckla.

Barn med grava handikapp behöver nära kontakt med habilitering, ögonsjukvård, öronkliniker med flera instanser inom landstingen. Sedan ska skolan ta över pedagogik och specialpedagogik, men här måste staten fortsätta ta sitt aktiva ansvar och det går inte att slå ihop det här till en allmän grupp tjänster för barn med ”lika värde” eftersom behoven är så olika. Istället för regioner måste man organisera specialistområden där en del specialister finns på resurscenter men de flesta nära de enskilda barnen i deras klassrum.

Synskadade barn har fortfarande rätt att vara annorlunda,

och har därför rätt till specialister som inte har tid med något annat än att vara just ”bäst när det gäller”. Ju mer man kan, desto mindre vet man – och tvärtom.

Om vi fortsätter den här utvecklingen som Specialpedagogiska Institutet är inne på, då kommer barnen att bli objekt i en skola för alla möjliga allmänna problemställningar, där ingen kan gå ner på djupet. Och vem behöver en sådan statlig servicefunktion? De stora

kommunerna kommer att skaffa sig egen kompetens, och de små får samordna sig, och Specialpedagogiska Institutet får syssla med sig självt – tills det avvecklas i tanken om att alla har lika värde och inga behov. Alla som varit nära ett synskadat barn vet att behoven går att tillfredställa, livet går att planera och med stark förväntan och tilltro ge barn och ungdomar verktyg som fungerar: punktskriftsträning, bildträning, träning att skriva sitt namn, orientera till och från skolan, läsa böcker, skriva böcker, sitta i regeringen och leva med andra på sina egna villkor. Det här är inte landstingens uppdrag. Det är skolan och dess statliga resurser som ska förse barnen med de här möjligheterna även i framtiden. Men de visioner och metoder jag beskriver här, de möter jag inte när jag möter

ledningen för Specialpedagogiska Institutet och det bekymrar mig djupt.

Något måste göras, för det här är inte bra. Det är rentav

katastrofalt, och det kommer att finnas många förtvivlade föräldrar, lärare och elever i en skola som blir en av de ensammaste i världen för barn som ingen finns till för. Att lägga ner Tomtebodaskolans resurscenter var kanske nödvändigt, men ur askan måste komma något ännu bättre, mer specialiserat och serviceinriktat för utsatta barn – och denna fågel Fenix heter inte Specialpedagogiska Institutet. Inte i sin nuvarande tafatta form i alla fall.

Krister Inde

Synpedagog, författare och konsult, projektledare för Se Mer-projektet vid Lunds universitet

Vi har inte pengar till folkhögskolekurser

Svar till debattartikel av Gunnar Sandström i nr 1 2005 av tidningen Nya Synvärlden

Gunnar Sandström skriver att han som ledamot i syncentralernas i Stockholm brukarråd har tagit upp en fråga om hur syncentralerna ser på rehabiliteringskurserna på folkhögskolan och fick till svar att syncentralen inte ”förfogade” över denna rehabiliteringsresurs. Detta svar har upprört Gunnar Sandström.

Visst ser vi folkhögskolekurser som en resurs i rehabiliteringen. Syncentralspersonalen hjälper också ofta till med ansökan till Hagaberg. Men vi har inga pengar för att betala utbildningar där och kan inte lämna några ekonomiska bidrag. Stockholms läns landsting har ett styrsystem där det å ena sidan finns ett beställarkontor som lyder under landstingsstyrelsens hälso- och sjukvårdsutskott och å andra sidan finns såväl offentliga som privata vårdproducenter som lyder under landstingsstyrelsens ägarutskott. Med Hjälpmedel Stockholm träffas ettåriga avtal som omfattar habili tering/

rehabilitering och att förskriva och tillhandahålla hjälpmedel för personer med synskada inom hela landstingsområdet.

I vårdöverenskommelsen definieras de mål som ska uppfyllas och de krav som uppdragsgivaren ställer på syncentralsverksamheten. När det gäller habilitering/rehabilitering sägs att samverkan ska ske med övriga aktörer såsom primärvård, remitterande ögonläkare, skola, förskola och brukarorganisationerna. Samverkan

med Hagaberg sker genom årliga träffar. Samverkan med SRF sker genom brukarrådet flera gånger per år. De pengar vi får är uppdelade på fast ersättning för personal och drift och ersättning för synhjälpmedel. Ingenting därutöver.

Jag vidhåller således uppfattningen att frågan så som den

ställdes av Gunnar Sandström om folkhögskolornas rehabiliteringskurser inte hör hemma i det här brukarrådet. Syncentralerna i Stockholm har inte möjlighet att remittera brukare till dessa kurser – det ingår inte i ersättningen. Däremot kan vi upplysa om att kurserna finns och hjälpa till med ansökan – vilket vi också gör. Om Gunnar Sandström är missnöjd med detta, tycker jag att han bör väcka frågan hos beställarkontoret som har givit oss vårt uppdrag och som ger oss vår ersättning.

Ewa Törngren

Verksamhetschef

Hjälpmedel Stockholm

Nu även i Paris

Om du befinner dig i Paris – missa inte restaurangen Dans le noir. Smakar maten lika bra om du inte ser den? Den frågan är det nog många som ställer sig när det kommer in i restaurangen som är helt i mörker. Servitriser/servitörer som själva är gravt synskadade leder dig fram till bordet

och guidar dig genom utsökta 3-rätters måltider.

Krogen har blivit oerhört populär. Lunchtid finns oftast plats för ett spontant besök, men på kvällen är det bäst att beställa bord i förväg.

Adress: 51, rue Quincampoix – 75004 Paris (in närheten av moderna Museét)

Tel 01 42 77 98 04 www.danslenoir.fr
Som medlem i FFS

har du möjlighet att söka stipendium/utvecklingsbidrag.

Formulär för ansökan finns på hemsidan www.ffs.a.se
Två ansökningstillfällen per år – 15 april respektive 15 oktober

Kalendern

3 - 7 juni

8th Helen Keller World Conference and World Federation of the Deafblind

2nd General Assembly, Tammerfors

www.helenkeller2005.com
4 - 6 juli

3rd International Conference On Smart Homes and Health Telematic (ICOST2005),

Sherbrooke, Quebec (Canada)

icost2005.domus.usherbrooke.ca
1 - 4 augusti

ISEC 2005, International Special Education Congress

- Inclusion: Celebrating Diversity, Glasgow

www.isec2005.org.uk
2 - 7 augusti

6th DbI European Conference on Deafblindness, Presov (Slovakien)

www.dbiconference.sk
10 - 12 augusti

Accessible Libraries. IFLA Satellite Meeting. Göteborg

www.bibl.vgregion.se/ifla
14 - 19 augusti

71st IFLA General Conference and Council, Oslo

www.ifla.org/IV/ifla71/index.htm
14 - 18 augusti

ICEVIEurope Regional Conference, Chemnitz

www.icevi2005.de
6 september

Presstopp Nya synvärden

8 - 9 september

LVI-dagarna, Växjö

www.lvi.se
19 - 22 september

8th European Conference for the Advancement of Assistive Technology in Europe (AAATE), Lille

www.aaate2005.com
26 - 28 september

HITmesse - Handicap & IT, Nyborg (Danmark)

www.hmi.dk
29 september - 2 oktober

Bok & bibliotek, Göteborg

www.bok-bibliotek.se
5 - 8 oktober

EVER 2005 – European Association for Vision and Eye Research, Villamoura (Portugal)

www.ever.be
18 - 22 oktober

23rd Annual Closing The Gap Conference, Minneapolis

www.closingthegap.com
19 – 21 oktober

Hjälpmedelsinstitutets IDdagar; Stockholm

www.hi.se/iddagarna
27 - 28 oktober

Syn - kommunikation, Örebro

owe.lindquist@sit.se
31 oktober - 2 november

Skolforum, Stockholm

www.skolforum.com
15 november

Presstopp Nya synvärlden

1 - 3 december

Getting in touch with Literacy, Denver

www.gettingintouchwithliteracy.org
2006

Mars

CSUN, Los Angeles

3 - 6 maj

1st International Educational Conference on Batten Disease, Örebro

www.battenconference.com
16 - 21 juli

12th ICEVI World Conference, Kuala Lumpur

www.icevi.org
Oktober

Closing the Gap, Minneapolis
En utförligare version samt länkar till de flesta konferenserna finner du på Internetversionen av

kalendern http://home.swipnet.se/macula-lutea/kal.html
FFS — Föreningen För Synrehabilitering

Ordförande:

Lena Söderberg

tel 060-18 78 52

epost lena.soderberg@lany.amv.se
Kansli:

c/o Optikerförbundet, Karlbergsvägen 22, 113 27 Stockholm

Kanslist: Gunilla Dagerman

tel 08-612 89 60, fax 08-612 56 90

epost ffs.kansli@telia.com - webbadress www.ffs.a.se
Kom ihåg att betala in medlemsavgiften!

250:- sätts in på FFS postgiro 1 88 04-5

Organisationsnummer 85 72 05 – 8199

Nya Synvärlden

Ges ut i samarbete mellan Synskadades Riksförbund – SRF, Föreningen För Synrehabilitering – FFS och Specialpedagogiska institutet, Resurscenter syn i Stockholm och Örebro.

Redaktion:

Jan Wiklund (redaktör) tel direkt 08-39 92 98

Ann-Britt Johansson (ansv.utg) tel 031-342 48 39

Postadress: Nya Synvärlden

SRF, 122 88 Enskede

Fax: 08-39 93 22

e-post: jan.wiklund@srfriks.org
2005 kommer Nya Synvärlden ut med fyra nummer

Manusstopp 6 september

Tidningen kommer ut på svartskrift, kassett, diskett och epost.

Adressändringar och nya prenumerationer anmäls till SRF, Registret, 122 88 Enskede, tel 08-39 90 00.

OBS! För prenumeranter som vill ha tidningen till hemadress krävs uppgift om personnummer.

Skicka gärna ditt bidrag till tidningen på epost. Redaktionen förbehåller sig rätten att korta ner och redigera insänt material.

Artiklarna läggs dock oftast in oredigerat och författaren ansvarar själv för innehållet.

OBS att digitalbilder kräver hög upplösning.

Redaktionen skickar ett varmt tack till alla som medverkat med material i detta nummer!
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