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Forskning om
det ovanliga

Professor Claes Méller
har varit med i jakten pa
gener som orsakar Ushers
syndrom. SID 4

4

-

Ridning med
vibrationer

Tack vare ett nytt hjalpmedel
kan personer med dovblindhet fa
ridlararens instruktioner genom
vibrerande dosor. SID 12

Stamceller for
battre horsel

Professor Helge Rask-Andersen
samarbetar med andra for att
aterskapa nerver. Preliminara
resultat ar lovande. SID 6



LEDARE

Hur sakrar vi den
tysta kunskapen?

DET KRAVDES TIO AR och tre miljarder dollar att kart-
lagga det forsta manskliga genomet. I dag tar det 25
minuter och kostar mindre 4dn tusen dollar.

Forsknings- och utvecklingsarbete bedrivs for att fa
fram ny kunskap och hitta nya losningar. Ibland handlar
det om svindlande utveckling och teknologi pa hog niva,
som i exemplet ovan. Andra ganger om utvecklingsarbete
i vardagen, i vart fall for att hitta nya och smarta 16snin-
gar for personer med funktionsnedsattningar. Till exempel
hitta nya tillimpningsomraden for den vardagsnira konsu-
mentelektronik som manga av oss anvander.

I dag efterfragas evidens- och/eller erfarenhetsbaserade
metoder. Socialstyrelsen talar allt mer om en evidensbase-
rad praktik, som innebir att vi anviander oss av bésta
tillgangliga vetenskapliga kunskap och att den enskilde
bade respekteras och dr delaktig. Man talar ocksa om ett
evidensbaserat forhdllningssatt for praktiker, vilket innebar
att ”sa langt det ar mojligt, ha en vetenskaplig och profes-
sionellt forankrad uppfattning om orsakerna och lampliga
insatser for klientens behov och problem.”

Inom vard- och omsorgssektorn saknas ofta strikt
vetenskapliga och evidensbaserade metoder. Daremot
finns det ofta erfarenhetsbaserade arbetssitt och metoder,
liksom tyst kunskap. Med det avses kunskaper och erfar-
enheter som Overforts fran medarbetare till medarbetare
over tid, men som ofta inte finns pa prant. Vet vi vardet

och innehdllet av denna tysta kunskap? Vilka ar
barare av den och hur siakerstaller vi denna,
ofta viktiga, kunskap for framtiden?

For oss som arbetar inom vard- och
omsorgssektorn handlar det om att ta
del av spannvidden i FoU-arbetet, bade
genom omvirldsbevakning och genom
att ta vara pa all den kunskap och erfar-
enhet som genereras i vardagen.

' M Cole—

| MICHAEL KARLSSON
vd Mo Gard
l
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Kampanjen fortsatter

HORSELSKADADES RIKS-
FORBUND, HRF, fortsitter
kampen mot det man ser som
allvarliga missforhdllandena
inom fritt val-systemen for hor-
apparater som inforts i Skane
och Stockholm. Mgjligheten att
kopa sig till en mer avancerad
horapparat strider enligt

: medicinsk-etiska radet mot
¢ principen om lika vard pa lika
: villkor.

Forbundet slog larm redan

: 2012 och anser att missforhal-

: landena kvarstar. Man havdar

: att horselskadade utnyttjas och
: att den utlovade valfriheten ar

: mer bluff 4n verklighet.

Regeringen gor dversyn av LSS

LARMEN HAR KOMMIT allt titare

om LSS, lagen om st6d och ser-
vice till vissa funktionshindrade.
Manga har rapporterat om
minskat eller indraget stod. Det
giller bland annat ledsagning och

assistans, bland annat for personer : -
: Asa Regnér

med dovblindhet.

Nu utlovar ansvarig minister,
Asa Regnér, en oversyn av, LSS,
lagen om stod och service.

ersdttningssystem driver upp ko-
stnaderna utan att det gagnar en-

de utforare som haller 1oner och
ovriga kostnader nere. Resultatet
blir att vissa assistansutforare
har svart att f3 verksamheten att

FOTO KRISTIAN POHL

: g thop medan andra gor stora
© vinster, skriver hon i Svenska

: Dagbladet.

- En viktig fraga ar om dagens
: vinstintressena betytt for kost-

: nadsutvecklingen? Och varfor ar
skilda brukare. Genom att medlen :
betalas ut som en schablon gynnas :

Asa Regnér fragar sig vad

man overrepresenterade bland
utforarna?
For att inte skapa oro ska

: Oversynen goras i nara samver-
i kan med foretradare for brukar-
: organisationer.

NYHETER

Fritt tolkval
I Stockholm

FOR FORSTA GANGEN ska
det ga att sjalv vilja vilken
tolk man vill ha, utan att
motivera. Inte i hela landet
men i Stockholmsradet.

Brukarorganisationerna
ar nojda med det fria valet,
diaremot inte med att antalet
utforare minskat drastiskt.
Tidigare fanns femton bolag
for teckensprakstolkning och
tolv som erbjod dovblind-
tolkning. Nu finns sju bolag
for teckensprakstolkning och
tre for dovblindtolkning.

Hur hér du
egentligen?

HORSELSKADADES RIKS-
FORBUND, HRF, hjilper dig
att ta reda pa hur bra eller
illa du hor. Horseltestaren
ar utvecklad av forskare
i horselteknik och mater
formagan att uppfatta tal i
olika grader av brus. Testet
visar om horseln ar bra eller
om det ar dags att kontakta
varden for en grundligare
horselundersokning.
Horseltestaren finns pa
hrf.se dar den ocksd kan lad-
das ner som en app till tele-
fonen eller surfplattan.
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REPORTAGE

Claes Moller, professor i audiologi:

— Vi maste forska om det
ovanliga for att
forsta det vanliga

Varfor forska om séllsynta sjukdomar som kanske bara drabbar en pa
tiotusen? Fér Claes Moller, professor vid audiologiskt forskningscentrum

i Orebro &r svaret sjalvklart:

—Genom att undersoka det ovanliga finner vi det vanliga. For att forsta
hur horselsystemet fungerar maste man ibland titta pa nar horseln inte
fungerar. Sa har egentligen all forskning gatt till.

—Det ar lattare att hitta ett dévblindsyndrom eftersom man vet exakt vad
man ska leta efter an en horselnedsattning som kan ha 300 olika orsaker.

NAR CLAES MOLLER BORJADE FORSKA om
den vanligaste orsaken till dévblindhet, Ushers
syndrom, 1987 fanns 30-40 vetenskapliga
artiklar publicerade. I dag finns runt 4000. Det
ar en dramatisk utveckling som bland annat
lett till att 13 gener som orsakar sjukdomen
upptickts. Claes Moller var med fran borjan.

— Jag var i USA och hade traffat genetikern
Bill Kimberling. En kvall pa puben fragade han

om jag ville forska om det hir syndromet som jag
: uppticktes genen for Usher typ II.

da knappt visste vad det var.
Den storsta undersokningen om Ushers som

fanns da hade gjorts av psykiatrikern Bertil Hall-
: Smith detsamma i Louisiana.

berg. Pa 1950-talet reste han runt i norra Sverige
med en dovtolk, intervjuade foraldrar och drog
slutsatsen att 90 procent hade Ushers syndrom
typ I och var fjarde en psykiatrisk eller mental
retardation.

- Och sa hidvdade han att nastan alla med
syndromet fanns i Norrland. Det berodde nog
pa att han blev sjuk och slutade nar han kom till
Milardalen.

Langt senare reste Claes Moller i Hallgrens

. fotspar och intervjuade och kartlade manga av

¢ dem som var barn pa 50-talet. Slutsatsen att de
: var utvecklingsstorda visade sig vara helt fel och
. berodde p att barnen inte fitt gé i skola och

. bara hade ett hemmagjort teckensprak.

Samtidigt som Claes Moller kartlade och

undersokte i Sverige letade Bill Kimberling efter
: generna i USA. 1990 kom det stora genombrott.

Till stor del tack vare den svenska kartlaggningen

Jakten gick vidare. Samtidigt som Bill Kimber-
ling letade pa sitt hall gjorde genetikern Richard

- Bill och jag hade hallit pa i fyra ar. En

: morgon ringde vi i triumf till Richard och berit-
© tade att vi lyckats. *Det har jag ocks&’, sa han.

: ’Genen sitter pa den linga armen pa kromosom
. elva’, forklarade Bill. ’Nej, pa den korta’ sa

: Richard.

- P4 samma dag hade vi alltsd hittat tva gener,

en for Usher 1B och en for Usher 1 C.

_Jf, , . '
Claes Mdller ar hoppfull infér framtiden.

Snart hittades daven genen for Usher 2A hos en
familj i Vaxjo.

— Och lite senare sokte finska forskare upp
mej och Bill och berittade att de hade personer
med Usher II som blivit dova. Jag svarade tyvirr
lite arrogant att de nog matt fel men sa var det
inte. De hade upptickt ytterligare en typ, Usher
III som, till skillnad fran Usher II ofta leder till
vuxendovhet.

I dag har forskningen kommit sa langt att
Usher 1C har behandlats i djurférsok och forsok
med genterapi pd manniskor pagar for Usher
1B. Det sker dn sa lange i liten skala i USA. Men
bade Paris och Lund vantar pa att fa starta.

- Det 4r genen som tillverkar dggviteimnet
myosin 7A som inte fungerar vilket gor att sta-
varna i 6gat slutar fungera och med tiden dor.
Om man kan fa in en korrekt kopia av genen i
cellkdarnan skulle den kunna sitta igang och till-

verka dggviteamnet sd att stavarna, som kravs for :
¢ Hoppet ar att viruspartikeln med den friska
: genen ska ta sig in i cellkdrnan och

morkerseende, inte dor.
Att inget sprids sa snabbt i kroppen som

virus for att f3
in en frisk gen
i cellkarnan ar
alltsa logiskt, men
kraver att viruset
forst tomts pa

’ Att anvanda

sitt aggressiva
innehall

FAKTA/USHERS SYNDROM

P Alla har horselnedsattning/dévhet och 6gonsjukdo-

men retinitis pigmentosa som innebar att synen gradvis
forsamras. Det finns ocksa skillnader. Vid Usher | upptéacks
doévheten vid fédseln och synskadan vid 1-3 ars alder. Usher
Il innebar mattlig horselnedsattning vid fodseln som forsam-
ras nagot med alder. Synférsamring upptacks vanligen vid
10-15 ars alder. Usher Il innebar en mattlig/svar hérselned-
sattning vid fédseln som férsamras till vuxendévhet. Syn-
férsamring liknar den hos Usher | och II. Vid Usher | och llI
finns ocksa balansproblem vilket &r ovanligt vid Usher II.

i virus vet alla som blivit forkylda. Virus spranger
: sonder cellerna inifrdn. Att anvinda virus

. for att fa in en frisk gen i cellkdrnan ar alltsa

i logiskt, men kraver att viruset forst tomts pa

© sitt aggressiva inneh4ll. Det man nu gor 4r att

: injicera avdddade viruspartiklar som fyllts med

genen som tillverkar myosin 7A i nathinnan.

> > >
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borja producera det dggviteimne som hindrar att
stavarna dor.

Preliminira resultat visar att behandlingen
inte ger biverkningar och kanske att en enda
injektion fungerar.

- Mycket forskning aterstar men jag tror att
detta ar forsta steget for att stoppa upp nithin-
neskadan, siager Claes Moller.

Naista stora forskningsgenombrott kan vara
stamcellsterapi. Malet ar att fa in stamceller som
i 6gat ska omvandlas till stavar och i orat till
harceller. Om de far kontakt med nervtrddarna
kan cellerna borja fungera och sinda elektriska
signaler langs syn- och horselbanorna. I sa fall
kan man gora manniskor friska igen. Men detta
ar pa experimentstadiet och det kan vara en lang
vag dit.

Det storsta forskningsframsteget nar det
giller horsel ar CI, cochleaimplantat, som inne-
bar att man kopplar forbi innerorat som ar dovt

och ersitter det. I dag far dova barn CI som
spadbarn. Nu vill ocksa allt fler vuxna dova ha

: implantat.

— Inte for att lara sig tala, det behovs inte
dd man har kommunikation med teckensprak

utan for att hora omgivningsljud som trafik, nar
: ndgon kommer in i ett rum eller att barnet gréter.
. 1dag erbjuds CI ocksa till barn med medfodd

dovblindhet och grav utvecklingsstorning. De

© far en ingdng till virlden utanfér, vilket kan vara
. revolutionerande.

Sverige ar unikt genom det tvarvetenskap-

liga forskarnitverket som bildats i Orebro och
. Linkoping och bestdr av forskare med olika

specialomraden, bade medicinska och beteende-

: vetenskapliga. Ett antal doktorander har

ocksd anstallts som nu tar fram ny horsel- och
dovblindkunskap.

Det tvarvetenskapliga forskarnatverket i Orebro

Moa Wahlqvist dis-
puterade i november
pa sin avhandling
om halsa och
Ushers syndrom.
Resultaten visar

att personer med

de olika typerna

av syndromet mar
samre an andra.
Bristande social tillit,
trétthet som gran-
sar till utmattning,
dalig ekonomi och
sjalvmordstankar ar
vanliga.
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Cecilia

Henriksson dispu-
terade i september
pa sin avhandling
om tre grundlag-
gande formagor for
sprak och minne
hos personer med
Ushers syndrom. En
av de fyra studierna
visar att barn med
Ushers syndrom
presterade battre pa
en del fonologiska
test an jdAmnariga
med cochleaimplan-
tat, CI.

Berit Ronnasens
licentiatsavhandling
handlar om larande
och Alstrdms syn-
drom, en mycket
allvarlig sjukdom
som, férutom syn
och horsel, drabbar
manga av kroppens
organ. Avhandlingen
visar att personer
med Alstréms fram-
for allt [ar sig genom
kanseln, bade som
barn och vuxna.

Hans-Erik
Frélanders forsk-
ning om Alstrdms
visar att personer
med syndromet kan
ha problem med
mentalisering, det
vill sdga féormagan
att forsta sig pa
andra och kunna
satta sig in i hur de
tanker. For att kunna
ge ratt stod ar det
viktigt att forsta me-
kanismerna bakom
mentalisering.

Mattias Ehn forskar
om arbetets betyd-
else for personer
med Ushers syn-
drom. De prelimin-
ara resultaten

visar att det ar stor
skillnad mellan att
arbeta eller stud-
era och att leva pa
sjukbidrag. De som
arbetar/studerar mar
generellt betydligt
battre.

FORSKNING

Stamcellsforskning ska ge battre horsel

DET STORSTA SOM HANT
inom horselforskningen ar CI,
cochleaimplantat, som innebar
att man kopplar forbi det

dova innerorat och stimulerar
horselnerverna elektriskt. Ny
forskning har madlet att genom
en kombination av stamceller
och CI skapa battre horsel.

—Det ar inget som kommer
att ske i en nara framtid. Dare-
mot tror jag pa battre implantat
som bygger pa att vi far nerver
att viaxa tillbaka, sdger Helge
Rask-Andersen, professor i
experimentell otologi, laran om
oronsjukdomar, i Uppsala.

Orats harceller ir kinsliga
och aterskapas inte om de dor.
Om det gick att, genom stam-
celler, fa igdng en nytillverkning
av dem skulle det ga att aterfa
en normal horsel. Forskning pa
moss har visat att det inte ar
omojligt att tillverka nya har-
celler. Men mycket arbete ater-
star.

—Framst for att orat ar ett
sa finstamt organ dar var och
en av de 3400 inre harcellerna,
och de stodjeceller som omger
varje harcell, ar staimda for en
bestamd frekvens. Det ar darfor
vi uppfattar sd sma nyanser, till
exempel i musik.

Ett cochleaimplantat bestar
av tolv elektroder som upploser
ca 1000 frekvenser.

—Det ar markligt att det alls
fungerar men det blir ingen
normal horsel. Tal uppfattas
bra, diremot inte musik.

Helge Rask-Andersson har
bland annat 16st en del av gatan
bakom Meniéres sjukdom och
var forst i Europa med att

Hoérselorganet sett i ett elektron-
mikroskop.

operera in hjirnstamsimplan-
tat. Hans forskning om EAS
(elektroakustisk stimulering)
som gor det mojligt att sitta
in ett implantat utan att skada
de horselrester som finns kvar
har hjilpt bland andra forra
kulturministern Lena Adelsohn-
Liljeroth.

Forskargruppen i Uppsala
medverkar i tva stora EU-
finansierade studier, Nanoci och

FAKTA | OLIKA FORHALLANDEN VID DOVHET

Normal anatomi.

. >

Nerver finns men inga harceller.

Otostem, Helge Rask-Andersens
grupp forskar om att aterskapa
nerver, ndgot som kan bli till
stor nytta for patienterna.

- Ett problem med CI ar att
det sitter en bit fran nerverna
vilket gor att frekevensater-
skapandet inte blir sa bra. Om
vi kan krympa gapet minskar
effektforlusten i implantatet.

En frekvensspecifik stimulering
ger battre horsel och forbattrar
ljudupplevelsen.

- Praktiskt skulle det ga till
sd att implantatet sakta frigor
en nervtillvixtfaktor som loses
ut i vitskan i innerorat, lockar
till sig de nervtradar som finns
kvar i horselnerverna och far
dem att borja viaxa igen. Den
som far ett CI skulle alltsa hora
battre och battre allteftersom
nervtradarna vaxer.

—Nu har man ocksa tillverkat
ett implantat med 33 i stallet
for 12 elektroder. Ocksa har
aterstar mycket arbete men jag
tror inte det kommer att ta tio
ar innan vi har en ny och battre
generation cochleaimplantat.

FOTNOT. Atta stora forskargrupper
ingar i Nanoci, nanoteknikbaserade
cochleaimplantat. Otostem ar ett EU-
projekt for stamcellsforskning.

Har finns inget horselorgan och de
perifera nervgrenarna ar borta.
Nanoci forsoker aterskapa dessa.
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REPORTAGE

— Duger buketten? Eva Samuelsson och
Mari Borjesson visar for Josefin Faust.

Tekniken som revolutionerar livet

Rosor till mamma

med surfplattans hjalp

Surfplattor och smarta telefoner har revolutionerat livet for manga med
omfattande funktionsnedsattningar.

— Tank bara att kunna sjukskriva sig sjalv med hjalp av Skype utan att vara
beroende av nagon annan. Det 6kar sjalvstandigheten och delaktigheten
enormt, sager Henrik Hildemar, IKT-pedagog och ansvarig for Mo Gards

Josefin Faust pa vag for att handla.

8

4
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Henrik Hildemar ser stora fordelar
med konsumenttekniken.

Ipad-projekt.

DET AR FREDAG och Josefin Faust p LSS-

en blomma med hjilp av sin Ipad.

Josefin dr 26 ar, viljestark, klidmedveten och
tycker om ett glas vin till helgen. Hon ar ocksa
dov, har en grav synnedsittning, CP-skador och
utvecklingsstorning.

hon kopa en blomma att ta med? Rehabiliterings-
assistent Mari Borjesson tar fram Ipaden och
visar bilder pd blommor. Josefin ser glad ut nar
hon ser en bukett réda rosor.

- Om man pratar om vad som ska hinda
och upprepar det flera ganger ar Josefin med pa
noterna. Képa blomma till mamma ar verkligen

nagot hon vill, siger Mari Borjesson.
boendet Tuagarden i skdnska Frinninge ska kopa :
. sjilvklart. Det blir en stor bukett réda rosor.

: Samtidigt som Eva Samuelsson, rehabiliterings-
: assistent med specialkompetens, kommunicerar
. med Josefin pa teckensprik fotograferar Mari

. Borjesson med Ipaden.

I dag ska hon dka till mamma 6ver helgen. Vill :
© vad vi ska gora och vad vi har gjort. Det blir ett

: stod for minnet och ett sitt att dela en gemensam
. upplevelse.

I blomsteraffaren i Vollsjo ar Josefins val

- Vi anvinder den hela tiden, bide for att visa

Tillbaks i Josefins lagenhet scannar Mari

Borjesson streckkoden som sitter pa kylskapet
. med Ipaden. Vips 6ppnas det skriddarsydda
i stretchingprogrammet som visar hur > > >
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sjukgymnasten gor 6vningar med Josefin.

—Det 4r sa smart sd det finns inte, siger Mari.
Vi kor programmet varje dag.

P4 Tuagarden bor fem personer som alla ar
dova med ytterligare funktionsnedsittningar. De
har var sin Ipad som de anvinder pd olika sitt.
For att ha kontakt med sina anhoriga via Skype,
titta pa bilder, surfa pa nitet eller ha koll pa
veckoschemat.

En kvinna anviander sin for att veckohandla.

Till sin hjilp har hon en app dir personalen hjilpt :

till att lagga in bilder pd mat hon tycker om, som
skaldjur, glass, dpple och banan.

—Innan vi aker ivdag gir vi igenom listan. Vet
vi att hon kopte diskmedel forra veckan kan man
diskutera det. Eller fraga om det finns tillrackligt
med toapapper, sager specialpedagog Ethel Sjun-
nesson.

—Inne i affiren behovs ingen hjilp. Kvinnan
gar sjalv runt, scannar varorna med en sjilv-
scanner och plockar ner dem i korgen.

IKT-pedagog Henrik Hildemar ser stora for-
delar med konsumentteknik.

- Utveckling och forskrivning av tekniska
hjalpmedel for brukare inom var verksamhet kan
vara en utdragen process. Nar de val kommer
kan de redan vara foraldrade. I virsta fall skulle
det kunna finnas fem brukare pa ett boende som

= Vill du? Mari Bérjesson
pratar med Josefin Faust

: har fem olika hjilpmedel som anvinds fér nistan
: samma sak och som skrivits ut av fem olika

i landsting. Och som ocksa ar svaranvanda, klum-
: piga och utpekande.

- Att handla med hjalp av en Ipad ar sant som

alla gor. Det ar nagot helt annat an att ga runt i
: affiren med inplastade kartongbilder.

Mainga med funktionsnedsattningar kan an-

i vinda surfplattor och smarta telefoner precis som
. vi andra:

e For mental avlastning i form av kalendrar,
scheman och paminnelser.

e For kommunikation, till exempel skicka
bilder och ha videosamtal.

e For noje i form av spel, musik och film.

— Vi ser minskad oro och

battre maende. Tekniken
ar en kalla till gladje,
manga av vara brukare blir
glada av att titta pa foton
pa familjen eller sig sjilva.

-Det dr en bra pausaktivitet som kan bli sjalv-
reglerande. Om jag blir vildigt trott och inte kan
signalera det kan jag 4nda visa att jag behover
en paus genom att titta pa en video eller spela ett
favoritspel, sager Henrik Hildemar.

- Att ta fram Ipaden eller telefonen kan ocksa
vara ett sitt att kommunicera att den hir akti-
viteten inte dr nagot for mej. Eller att jag inte ar
intresserad av dej just nu.

Att utan hjalp av personal kunna sjukskriva sig
fran daglig verksamhet ar stort.

—Men det kraver kompetenta och lyhorda
medarbetare. Vi har haft tillfillen med just Skype
ddr man vant kameran och sagt, ”Vad trakigt
att du ar sjuk, titta har sitter alla dina kompisar
och vintar pa dej”. Da kanske den dar diffusa
oroskinslan i magen slapper. I sa fall sitter vi
bara in en extra tur med bussen och hiamtar bru-
karen.

Utanfor matsalen pda Mo Gard utanfor Fin-
spang snurrar ett bildspel i monitorn. Bilderna
byts ut varje dag och visar ndgot som nyss hant.
De fungerar som tidsfordriv i matkon men kan
ocksa inspirera till att sjalv viga gora det man ser
nagon annan gora pa bilden, ndgot som nyss var
okant och skrammande.

- Plotsligt finns det ytterligare ett alternativ
som kan underlitta samspelet och kommunika-
tionen. Det ar litt att peka pd en bild och visa att
detta vill jag ha mer av eller detta vill jag inte. Vi
anvander ocksa bilder for att visa att i dag ska vi
forst gora detta och sen blir det fika. Och sa ater-
berittar vi genom bilder, det var detta vi gjorde i
dag.

Emma Neldeborn, pedagog pa Tuagarden, ser
stora fordelar med surfplattorna.

- Vi ser minskad oro och battre maende.
Tekniken dr en killa till gladje, manga av vara
brukare blir glada av att titta pa foton pa familjen
eller sig sjalva, sager hon.

-Jag tror ocksd att stressen minskar genom
att vi kan forbereda brukarna pa aktiviteter eller
googla fram bilder som stod for att forklara att
badhuset ar stiangt.

Josefin Fausts kalender bestar av fint virkade symboler. Pa
onsdag ar det handling som galler, pa fredag blir det vin till
maten.

Eva Samuelsson pratar med Josefin Faust om dagens

projekt, att valja ut blommor till mamma i surfplattan och sen
aka och handla dem.
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— Ready-ride har raddat mig, sager Jane Eriksen som kan rida igen.

Vibrationer gor varlden begriplig

Flickan var alltid radd. Nar
nagon tog pa henne blev hon
skrackslagen eftersom hon
inte hort personen narma sig.
Kunde man hitta pa nagot som
forvarnade henne?

SA BORJADE PARIVASH
RANJBARS forskning om
hjalpmedel for personer med
horsel- och synnedsattningar.
Resultatet blev Monitor, en
dosa som vibrerar pa olika sitt,
beroende pa vad som hinder.
—Horseln informerar oss om
bade det som hander just nu och
det som ska hinda. Den ger oss
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en mojlighet till framforhall-
ning, siger hon.

- Om du varken hor eller ser,
eller som den har flickan har ett :

mycket begransat synfalt, gar
det inte att uppfatta vad som
sker. Da hjalper Monitor som
vibrerar pa olika sitt beroende
pa vad som hander. Om det

ringer pa dorren, hunden skaller

eller ndgon kommer in i rum-
met.

fran den andra kan vara svart

for den som ocksa har en kogni- :
. tade att den utvecklingsstorde
i sonen nu kunde uppfatta att det

tiv funktionsnedsattning.
- Det giller att ha talamod.

Parvias Ranjbar forskar

Att skilja den ena vibrationen G il e el

I
Ll

En forilder ringde och berat-

ar en hund som skaller och inte
en dorr som smaller igen.
Parivash Ranjbar ar data-
ingenjor och skrev sin avhand-
ling om signalbearbetnings-
metoder for att omvandla
miljoljud till kinnbara vibra-

tioner. Hon tog fram algoritmer :

och byggde Monitor under
avhandlingsarbetet.

Nu driver hon tillsammans
med forskarkollegorna Erik
Borg och Dan Stranneby ut-
vecklingsbolaget Pariception
AB. Ett uppskattat hjalpmedel
ar Ready-ride, RR, som tagits
fram for ryttare med dovblind-
het.

—Det har raddat mig, sager
Jane Eriksen som ar dov fran
fodseln och tvingades ge upp
ridning nar hon aven forlorade
synen.

—Forr satt jag bara still men
nu far jag rora pa kroppen. Det
ar fantastiskt!

Hjalpmedlet bestar av tva
mobiltelefoner och ett antal
vibratorer. Parivash Ranjbar
forklarar:

-En person med dovblindhet

har svirt att veta var i ridhuset
hen befinner sig. Hen maste

ocksd ta emot kommandon frin

instruktoren via en tolk eller
assistent som springer bredvid
hasten och tecknar i ryttarens
hand.

-Med RR fér du instruk-
tioner direkt fran ridlararen
genom vibratorerna som du

TEKNIK

satter pa fot och handleder. Det
kan vara sving till hoger, eller
bra, fortsatt sa! Du far feed
back direkt och ridningen blir
effektivare.

En mamma med doévblindhet
anvander hjalpmedlet pa ett helt
annat sitt, nimligen nar hon
ar ute och gar med sin dotter.
Kvinnan styr sin egen elektriska
rullstol men behover ledsag-
ning. [ normala fall gar

assistenten bredvid och

tecknar nar nagot hiander
langs vagen.

-Men nir dottern ar
med haller sig assistenten
pa avstand och ger instruk-
tionerna, svang till hoger

och liknande, via vibrator-
erna. D4 blir det bara mamma
och dotter som tar en prom-
enad, det ar en helt annan sak,
sager Parivash Ranjbar.

Distime ar en kalender i
form av en app som hjalper
personer med kognitiva
funktionsnedsattningar att fa
en uppfattning om tiden. Den
vibrerar pa olika sitt beroende
pa hur mycket tid som aterstar
till den planerade aktiviteten.
For den som har syn gar det
ocksa att se hur tiden raknas
ner genom olika farger.

Oversta bilden visar Monitor som vibrerar
pa olika satt beroende pa vad som hander.
Pa nedre bilden syns God Vibrations som

Okar musikupplevelsen for den som inte

hor.
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FORSKNING

FORSKNING

I KORTHET
#5

MEDVERKAN

Forskning med ochrom
Brukarmedverkan

Lat brukarna
vara med

VINSTEN MED brukarmedverk-
an dr latt att forstda. Om de som
det giller deltar i forskningen
blir chansen att det blir ratt
storre.

Forstaelsen for forsknings-
faltet okar liksom chansen
att det blir ratt fragestalln-
ing som identifieras. Enligt
den vetenskapliga litteraturen
leder brukarmedverkan ocksa
till rikare och djupare data.
Men det finns ocksd problem.
Brukare kan kidnna att deras
bidrag inte tas tillvara eller att
deltagandet ar for pafrestande.
Brukarmedverkan tar dessu-
tom tid.

Forskningsradet Forte, som
finansierar forskning om halsa,
arbetsliv och valfard beskriver
kunskapslaget i Forskning i
korthet nummer fem. Den kan
laddas ner fran forte.se
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Oroad forskare: Vuxna bestammer
nar barnen ska hora

VEM SKULLE ENS tinka
tanken att stinga av horseln
pd ett barn med motiveringen
att det "behover lite lugn och
ro”? Ingen. Men for barn med
cochleaimplantat, CI, ar det
annorlunda.

- Vi blev forvanade over att
vuxna i skolan kunde stinga
av horselhjalpmedlet for att
de tyckte att de dova barnen
behovde just lugn och ro, sager
professor Sangeeta Bagga-
Gupta vid Orebro universitet,
en av forfattarna till en forsk-
ningsartikel i ”Journal of Lin-
guistic Anthropology”.

Videoinspelningar fran tva
klassrum med vardera tolv

elever, varav tva ar dova och
har CI, gav en 6verraskande
bild. Likabehandling gillde
inte i klassrummet.

Eleverna med CI fick for-
delar, genom att de till exempel
tillats avbryta andra. De fick
ocksa nackdelar genom att
deras eget sprak, teckenspraket,
negligerades. Lararna teck-
nade inte och resurspersonerna
gjorde det bara sillan. Det
talade spriaket blev norm.

Sangetta Bagga-Gupta anser
att resultaten vicker etiska
fragor.

— Problemet ar att vi slappt
in CI utan att studera vad som
hander, sager hon.

Intervjuguide for battre vardag

UTVECKLINGEN NAR
DET giller horsel

har blivit allt mer
teknikfokuserad. Men
teknik ar inte allt.

- Horselnedsitt-
ning ar ett komplext
fenomen, siger audio-
nom Sarah Granberg
vid universitetet i Orebro.

— Det handlar om graden av
horselnedsattning men ocksa
om paverkan pad minne och
koncentration samt problem
med balans och tinnitus. Efter-
som det till stor del handlar om
interaktion dr omgivningen,
savil den fysiska som mansk-
liga, viktig. Sjalva lyssnandet
innebar en fysisk anstrangning

Sarah Granberg

som kan ge huvud-
vark och nackont
utan att den drabbade
sjalv d4r medveten om
sambandet.

I sin farska
doktorsavhandling
presenterar Sarah
Granberg en modell
som kan anviandas som un-
derlag till en intervjuguide for
vardpersonal. Syftet ar att fa en
systematik kring hur innehéllet
i det radgivande samtalet ska
se ut.

Avhandlingen ingar i ett
internationellt forsknings-
projekt som startats pd initiativ
av varldshalsoorganisationen

WHO.

Jan-Peter Stromgren

DEBATT

forbundsordférande, Horselskadades Riksforbund (HRF)
styrelseordférande for Horselforskningsfonden och Forskningsinstitutet Horselbron AB

Vi ger horselforskningen

HORSELNEDSATTNING AR
ETT av vara storsta folkhalso-
problem. Over 1,4 miljoner
manniskor i Sverige har svarig-
heter att hora i vardagens
samtal med andra manniskor.
Det har innebar att horsel-
forskning har enorm betydelse

for valdigt, vildigt manga mén-

niskor — inte bara de som sjilva
har en horselnedsittning utan
ocksd for narstdende och hela
samhadllet i 6vrigt. Ny kunskap
skapar nya mojligheter och
banar vag for hogre livskvalitet

och bittre livsvillkor for horsel- .
: Jan-Peter Stromgren.

skadade. P4 sa sitt 6ppnar
forskningen samtidigt for ett
samhille av 6kad delaktighet
och mangfald, vilket gynnar
alla.

Trots det avsitts det forhal-
landevis lite samhallsresurser
till forskning om horsel, horsel-
skador och horselskadade, och
ganska fa forskare i Sverige ar
specialiserade inom detta om-
rade.

Det ar ocksa ett bekymmer
att en allt storre del av horsel-
forskningen har band till eller
bedrivs inom den horseltekni-
ska industrin. Aven denna
forskning ar givetvis mycket
viktig, men den starka kopp-
lingen till industrin innebar att
horselforskningens inriktning

vaxtkraft

: riskerar att begrinsas till sidant :
: som kan ge ekonomiska och

: marknadsmissiga fordelar. For-
: skning som ar viktig for mindre :
. grupper med sirskilda behov
 riskerar att hamna pa undantag. :
: engagemang for horselforsknin-
: gen. Vi vet hur horselskadades

: tillvaro ser ut, vilka behov vi

: har, vilka problem och hinder

¢ vi moter i vardagen — och vilka

: forhoppningar vi bir pa. Vi kan
. ge forskningen vixtkraft, inte

¢ bara genom ekonomiskt stod

© utan genom fast férankring i

: horselskadades verklighet.

Vi i Horselskadades Riks-

. forbund (HRF) initierar och

: frimjar oberoende hérsel-

: forskning och utveckling via

: Horselforskningsfonden. Fon-
i dens styrelse, som bestar av en
: kombination av ledande hérsel-
. forskare och horselskadade,

. delar ut anslag till medicinsk,

: beteendevetenskaplig och tek-

. nisk forskning vid svenska uni-
: versitet, hogskolor och institut.
¢ Det kan handla om orsaker

FOTO: JENNY GAULITZ

till horselskador,
nya behandlings-
metoder, effektivare
diagnosmetoder,
utveckling av hjalp-
medel, okad insikt i
horselskadades livs-
villkor med mera.
Vi har ocksa
startat Forsk-
ningsinstitutet
Horselbron, af-
filierad fakultet
pa Kungl. Tekn.
Hogskolan (KTH)
i Stockholm, som
bland annat ut-
varderar utprov-
ningsprocesser inom svensk hor-

: selvard genom sitt arbete med
¢ det nationella kvalitetsregistret

for horselrehabilitering.
For HRF ar det sedan lange
sjdlvklart att ha detta aktiva
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SVERIGE
PORTO BETALT
PORT PAYE

SIST

Maria Norberg och
Max von Schewelov.

Samtalsmattan tar fram de

Vad tycker du? Det ar en
fraga som manga ungdomar
med horselnedsattning och
utvecklingsstorning sallan far.
— Manga tycker att det inte ar
nagon idé att fraga eftersom
de menar att eleverna

anda inte kan svara, sager
Magdalena Djerf.

HON AR, TILLSAMMANS med
Maria Norberg, projektledare
for Tell-Us vars syfte dr att ge
ungdomarna det elevinflytande
som de har ratt till.

- Det 4r sa mycket i deras
vardag som kallas kommunika-
tion men ar information. Vi ska
ga dit. Nu ska du ita. Sen ska vi

att alls uttrycka en asikt. Och sa

valjer utan att riktigt forsta vad
man sagt ja till.

Tell-Us star for “tecken-
sprakiga elevers livssituation-
utvecklingsstorning”. Manga
i malgruppen har inte fullt

ﬂ-—_.—

: teckensprak utan behover olika
: typer av kompletterande stod.

I projektet har man an-

: vant sig av samtalsmattan, en

: 4siktsmetod med ursprung i

: Skottland. Den ir genial i sin

: enkelhet. Allt som beh6vs dren
¢ vanlig dorrmatta, lite tejp for att :
: dela in den i tre filt (gilla, ogilla
: eller neutralt) och bilder som

: faster pa underlaget.

- Vi anvinder oss av tumme

: upp- och tumme ner-symboler.
: Och sa tar vi upp kort med

. bilder som visar olika aktiv-

: iteter, till exempel dka skidor.

: Eleven satter sitt kort dar det

: passar bist, siger Magdalena

: Djerf.

bada. Till slut kan det vara svart :
i fragor men alla kan inte svara
blir man vuxen och ska plotsligt :
bestimma sjilv. D kanske man :

- Vi anvander alltid 6ppna

ungas egna roster

. pa varfor, eller vad tycker du?
: Da har vi anpassat efter indivi-
: den och stillt ja- och nej-fragor.

21 ungdomar har intervjuats

: om kommunikation, lirande,
¢ sociala relationer, delaktighet,
¢ inflytande och arbetsmiljo.

Resultatet visar att kommunika-

: tion dr viktigast.

—Utan den blir det svart med

: bade lirande, sociala relationer
: och meningsfullhet. Om man

. inte far uttrycka sin dsikt kan

i man inte paverka sin livssitua-
! tion.

Britt-Inger Halvorsen ser hur

dottern Emy blivit mer delaktig i
¢ beslut som ror henne sjalv.

—Vi kan ocksa forbereda

samtal, till exempel med kom-
{ munen, genom att ta fram de
. bilder Emy vill prata om.

Eva Stahl, mamma till Per

: onskar sig en digital samtals-
: matta.

-Tank sa smidigt att ha hos

doktorn. Annars blir det latt sa
8 ) . att alla talar 6ver huvudet pa
: Maria Norberg och Magdalena Djerf. :

honom.
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