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Abstrakt

| denna studie f6ljs processen nar Community-Based Rehabilitation (CBR) introducerades i
Novgorodregionen i Ryssland. WHO:s Manual ”’Training in Community for People with
disabilities™ oversattes till ryska 2001 och mojliggjorde att ett pilotprojekt kunde startas. |
arbetet beskrivs hur CBR kom att utformas efter ryska forhallanden. De rehabiliteringsinsatser
som erbjods inom CBR-projektet jamfors ocksa med de traditionella insatserna.

Projektledaren Larissa Samarina har fortlépande informerat om processen via e-mail. Vid
tre tillfallen, i maj 2002, i juli 2003 och i juli 2005 har observationer, samtal och intervjuer
genomforts i Novgorod, vilket ocksa bidragit till kunskap om processen och projektets
resultat.

Det har visat sig fullt mojligt att anvanda CBR-stategin i Ryssland. De barn, féraldrar och
personal som ingatt i projekten rapporterar entydigt positiva resultat. Bade att traningen ger
resultat och att familjerna far inflytande dver sin egen situation.

Nyckelord: CBR, Community-Based Rehabilitation, Ryssland, funktionshinder, rehabilitering
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1. Inledning

Under nastan hela 1970-talet var jag barn- och ungdomsledare i FUB, Foreningen for
Utvecklingsstorda Barn (numera For Utvecklingsstorda Barn, Ungdomar och VVuxna). Det
ledde till att jag borjade engagera mig for hur situationen i samhéllet sag ut for personer med
begavningshandikapp. Jag har alltsa foljt utvecklingen i Sverige, fran institutionsvard via
normalisering till integrering och ser nu fram mot vidare utveckling nér begreppet "inclusion
pa allvar borjat diskuteras. Som forskollarare och specialpedagog har jag sérskilt intresserat
mig for utbildningsfragor.

Aren 1996-97 deltog jag i ett Sida-projekt i Vitryssland (eg. Belarus). Jag tillbringade sju
perioder a 2-3 veckor i Vitryssland under dessa ar. Jag som specialpedagog, en arbetsterapeut
och en sjukgymnast jobbade tillsammans med foréldrarna i BelAPDI (Foraldraféreningen for
Handikappade Barn i Vitryssland). Overgripande mal for projektet var bl.a. att arbeta for ett
battre omhandertagande och en hogre livskvalitet for barn med funktionshinder och deras
familjer, att stddja och uppratta ett grundlaggande habiliteringsarbete samt att framja dkad
delaktighet for barn med funktionshinder i skola och 6vrigt samhallsliv. Mammorna i
foraldraféreningen hade, mot alla odds, véagrat lamna bort sina barn och forsokte starta olika
alternativ till institutionsvard. Redan pa ett tidigt stadium presenterade vi Community-Based
Rehabilitation (CBR) for Bel APDI. Helander (1993) séger att "CBR &r en strategi, som syftar
till att nd alla handikappade med all vasentlig service; skapa battre tillgang till undervisning,
utbildning och arbete, och battre férsvara och utveckla de manskliga rattigheterna for personer
med funktionsnedséttningar” (s 1).

BelAPDI: s styrelse jamforde olika metoder och kom fram till att de ville préva CBR-
strategin. Ordforanden skrev till Ture Jonsson, davarande FN-expert i Genéve med en begéaran
om hjélp att utveckla CBR i Vitryssland. Det resulterade i att Ture Jonsson bl.a. holl ett
seminarium om CBR for beslutsfattare i landet samt att han blev inbjuden att tala pa
”International Conferens-Medical, Professional-Rehabilitation of Sick and Disabled”.

Tillsammans med BelAPDI hade vi i projektet kontakter med bl.a. socialministeriet,
halsovardsministeriet, borgméstaren och lokala myndighetspersoner i Minsk och fick ett
positivt gensvar. Det fanns ocksa langt framskridna planer pa att starta ett CBR-pilotprojekt i
ett bostadsomrade i Minsk. Vi hade kontakt med en skola, ett daghem, en foraldragrupp och
en poliklinik (vardcentral) i omradet. Allt detta rann ut i sanden, troligtvis p.g.a. den politiska
situationen. Under 1997 mérkte vi en radsla och oro for forandringar som vi antog berodde pa
den hardnande diktaturen. CBR bygger pa demokratiska principer vilket naturligtvis inte
mottas vél i en diktatur.

Under projekttiden paborjades en dversattning av WHO:s CBR Manual: Training in
Community for People with disabilities. En liten grupp diskuterade hur anpassningen till
inhemska forhallanden skulle goras. Aven detta arbete avbrots.

Oversattningsarbetet i Belarus stoddes av *Halso- och sjukvardens Osteuropakommitté,
OEK, som ocksa planerade att trycka materialet. OEK hade sedan tidigare kontakter med
Early Intervention Institut i St. Petersburg och dér blev man intresserad av CBR och kom
senare att avsluta 6versattningen och anpassningen till ryska férhallanden. Man trodde pa idén
med CBR men inte for att anvéndas i en storstad som St Petersburg som har ett ganska
utvecklat rehabiliteringssystem, men vél pa landsbygden. Early Intervention Institute har ett
stort kontaktn&dt och man presenterade CBR for Early Intervention Center i Novgorod som i
sin tur ocksa blev intresserade.

! Halso- och sjukvardens Osteuropakommitté (OEK) ar en ideell, allmannyttig forening som erhaller huvuddelen av sina
medel fran Sida, OEK initierar och stodjer samarbete mellan

svenska organisationer och motsvarande parter i de baltiska landerna och nordvastra Ryssland. Stodet ar inriktat pa langsiktig
kunskapsuppbyggnad och kompetens- och metodutveckling inom halso- och sjukvard samt néra liggande sociala omraden.
Arbetet ska ses som ett led i pagéende reformverksamheter i berdrda lander.



N&r WHO:s CBR Manual: Training in Community for People with disabilities trycktes i en
provversion pa ryska, hosten 2001, var man beredd att pabdrja ett pilotprojekt i Borovichi, en
mindre stad i Novgorodregionen.

Helander (1993) anser att

CBR-strategin maste vara flexibel; det finns inga fardiggjorda I6sningar. | varje land dar
denna strategi tillampas maste man ta hansyn till sociala, kulturella och ekonomiska
faktorer, existerande service och personal, graden av ekonomisk, social och politisk
utveckling samt landets och de handikappades egna prioriteringar och politik (s 1).

Naturligtvis var jag mycket intresserad av att folja processen ndr man startade ett
pilotprojekt i Ryssland. Jag var nyfiken pa hur CBR- strategin skulle komma att utformas
och fungera i en rysk kontext.



2. Bakgrund

2.1 Nagra begrepp

Forna Sovjet respektive Ryssland
For att skilja pa olika historiska skeenden anvander jag forna Sovjet” nar jag avser staten
Sovjetunionen och ”Ryssland” nér jag avser staten som bildades 1991, efter Sovjets fall.

Rehabilitering respektive habilitering
| Sverige skiljer vi pa rehabilitering och habilitering. Rehabilitering anvands néar vi talar om
olika former av behandling som syftar till att trana personer som forvarvat en skada eller ett
funktionshinder sa att en sa god ateranpassning som majligt till tidigare liv och verksamhet
kan ske. Nar det galler barn som redan vid fodelsen har en skada, eller som skadas tidigt,
kallar vi det inte rehabilitering/ateranpassning utan istallet anvands begreppet habilitera, vilket
innebar att man gor det mojligt for barnet att leva ett s& normalt liv som mojligt.
Internationellt gér man oftast ingen skillnad pa om funktionshindret ar medfétt eller
forvarvat utan begreppet rehabilitering anvands i bada fallen. Darfor har jag valt att i denna
uppsats folja den internationella begreppstillampningen och anvénda termen rehabilitering i
bada betydelserna.

Community-Based Rehabilitation (CBR)
Det finns ingen bra svensk dverséttning av Community-Based Rehabilitation (CBR). Ibland
anvands "bybaserad rehabilitering” men det ar inte helt korrekt eftersom CBR ocksa anvands i
urbana miljoer. Det engelska ordet "community” har heller ingen direkt motsvarighet pa
svenska. Dessa Gversattningssvarigheter har resulterat i att man oftast dven pa svenska
anvander begreppet Community-Based Rehabilitation eller forkortningen CBR, vilket jag
ocksa valt att gora.

”Community” syftar pa en lokal geografisk area; en by, ett bostadsomrade, ett kvarter osv.

"Based” syftar pa att verksamheten ar baserad i den lokala geografiska arean. Det ar ingen
utifran som "ager" och driver verksamheten utan den "ags” av lokalbefolkningen. Jonsson
(1997) papekar att "Det grundlaggande i CBR-begreppet ar att rehabiliteringsinsatserna ar en
lokal solidaritetsinsats. Det &r ingen utifran som tvingat det pa dem eller som "ager” och
driver verksamheten” (s 22).

"Rehabilitation” syftar bade pa traditionell traning och pa att funktionshindrade ska fa
samma mojlighet att bli sjalvstandiga samhéllsmedborgare med samma rattigheter och
majligheter till utbildning, jobb och socialt liv som andra ménniskor.

2.2 CBR-strategin

CBR-strategin utvecklades av WHO:s handikappenhet under ledning av lakaren Einar
Helander och har i 6ver tva decennier anvants av WHO i samarbete med andra FN-organ.
Strategin bygger pa en studie rérande funktionshindrades situation i u-lander som WHO
gjorde pa 1970-talet. | den studien fann man att valdigt fa personer med funktionshinder hade
tillgang till rehabilitering och att den rehabilitering som fanns var valdigt dyr. Man sag ocksa
manga goda exempel pa spontana rehabiliteringsinsatser utforda av personer med
funktionshinder eller av deras familjemedlemmar, t.ex. i form av egenproducerade
hjalpmedel. Nar man samlade sadana exempel och analyserade dem upptackte man att
foraldrar, andra familjemedlemmar, grannar och andra kringboende spelade en mycket viktig
roll i de funktionshindrades liv. Utifran detta foddes idén att skapa Community-Based
Rehabilitation.



Ett team fran WHO (Helander, E. Mendis, P. Nelson, G. och Goerdt, A.) skrev “Training in
Community for people with disabilities” som utkom 1979. Materialet testades sen i manga
lander, reviderades och utvecklades vidare och finns nu éversatt till dver 50 olika sprak. Den
innehaller 30 olika "Training package” som vander sig till personer i alla aldrar och med alla
typer av funktionshinder. Materialet innehaller ocksa "Guides” till personer som sjélva har ett
funktionhinder, till 1arare som ska undervisa barn med funktionshinder, till "rehabworkers”
(CBR-medarbetare) som ska stotta familjerna och till ”the Community Rehabilitation
Committee”. Manualerna &r skrivna pa ett enkelt sprak och innehaller manga illustrationer.

CBR bygger pa att den basala traningen utfors av nagon foralder eller annan
familjemedlem. Till sitt stod har de “rehabworkers” (CBR-medarbetare). Dessa har som
uppgift att ge kunskap och praktisk utbildning till den som ska utfora traning i hemmet. Deras
uppgift ar att besoka familjerna i sitt omrade, identifiera personer med funktionshinder och
beddma deras behov av rehabilitering. Med hjélp av instruktionerna i ”Training package”
instrueras foraldern hur traningen ska genomforas. "Rehabworkers” (CBR-medarbetare) foljer
sen traningen och utvérderar denna med hjalp av de formulér som finns i manualen.

Forutom att ge personer med funktionshinder adekvat traning syftar CBR till att integrera
funktionshindrade i samhéllet. Detta foljer helt den intention som bl.a. uttrycks i FN"s
Standard Rules som antogs 1993: ”Manniskor med funktionsnedsattningar ar
samhéallsmedborgare och har ratt att fa stanna kvar dar de bor. De bor fa det stod de behover
inom de reguljara systemen for utbildning, hélso- och sjukvard, arbetsmarknad och social
service” (s 11).

CBR baseras pa solidaritet, delaktighet och manskliga rattigheter. Helander (1999) papekar:

Rehabilitation includes all measures aimed at reducing the impact of disability for an
individual, enabling him or her to achieve independence, social integration, a better quality
of life and self-actualization. Rehabilitation includes not only the training of disabled
people but also interventions in the general system of society, adaptions of the
environment, protection of human rights and empowerment.

Protection of human rights is an obligation for the authorities of each country, for its
communities and for every citizen. Disabled people shall have the same rights to a life in
dignity as others, and there must be no exceptions. Special attention may be needed to
ensure the following: access to health and social services; to education: ability training and
income generation opportunities: to housing, transportation and to buildings; to
information; to cultural and social life, including sports and recreational facilities; to
representation and full political involvement in all matters of concern to them (sid. 8).

En lokal "Community Rehabilitation Committee” &r ansvarig for planering och lokalt stod
till CBR-programmet. Den kan besta av lokala ledare och personer som &r intresserade av att
stodja funktionshindrade. Givetvis ingar i denna kommitté aven personer med funktionshinder
och foréldrar till barn med funktionshinder. Kommittén har en viktig funktion nar det géller
informations- och upplysningsverksamhet kring handikappfragor samt att samordna olika
verksamhetsinsatser som t.ex. skola, halsovard och social service.

CBR dr en kostnadseffektiv strategi som gor att fler personer med funktionshinder kan fa
tillgang till rehabiliteringsinsatser. Man raknar med att ca 70 % av alla funktionshindrade i
varlden kan fa meningsfull rehabilitering ”in community”. Men vissa personer med
funktionshinder kan behdva mer hjalp och stod utifran av t.ex. distriktshalsovard eller andra
specialistinsatser. Darfor ar stod pa regional och nationell niva en nédvéandig forutsattning for
ett lyckat resultat.



Enligt Jonsson (1996)

innefattar CBR- modellen koordinerade insatser pa alla nivaer och ett utnyttjande av alla
tillgangliga resurser pa ett realistiskt och ekonomiskt majligt satt. Pa sa satt garanterar man
att verksamheten kan na alla som behéver den och att den kan fortsétta fungera dven efter
det att eventuell starthjalp har dragits bort (s 310).

2.3 Inclusive Education

Det finns manga lander dar barn med funktionshinder inte far ndgon utbildning alls.
| andra lander har man skapat ett parallellt skolsystem for barn med funktionshinder och barn
med sarskilda behov, specialundervisning. Det ar da latt att hanvisa alla barn med
funktionshinder och sarskilda behov dit. Den vanliga skolan behdver inte anstranga sig for att
hjélpa till utan man havdar att det ar specialundervisningens problem. I Ryssland finns manga
barn som &r helt hanvisade till olika specialskolor men det finns ocksa manga barn som helt
saknar mojlighet till utbildning.

I FN's Standardregler (1993) sager man att "utbildning av personer med funktionshinder ska
vara en integrerad del av utbildningssystemet”. | Salamancadeklarationen (1994) uppmanas
regeringarna att "ta till sig principen om inclusive education”. Mossberg? (2004) p&pekar:

Tidigare talade man om integrering men nu har man tagit ytterligare ett steg och talar om
inclusion. Det finns en viktig skillnad mellan integration och inclusion. Det &r att
integration forutsatter segregation. For att bli integrerad maste man forst bli segregerad.
Nar vi talar om inclusion &r alla med fran borjan.

Salamancadeklarationen fortsatter: ”De barn som behdver specialundervisning maste ha
tillgang till den ordinara skolan som ska tillgodose dem med barncentrerad pedagogik for att
mota deras behov.” Inclusive Education tillater barn med funktionshinder att bo med sin
familj eftersom de kan undervisas i en skola ndra hemmet, precis som alla andra barn kan.

Att 6ppna det vanliga skolsystemet for barn med funktionshinder &r inte en latt uppgift. Det
innebar inte bara att flytta barn fran existerande specialundervisning till ett ordinarie
klassrum. Forst maste det existerande skolsystemet reformeras. Man behéver forandra
lararutbildningen, skapa en flexibel laroplan och skapa olika stodfunktioner, t.ex. resurslérare.

2.4 Synen pa personer med funktionshinder i forna Sovjet.

Under kommunisttiden fanns officiellt inga manniskor med funktionshinder i Sovijet. | det
utopiska Sovjet fanns bara friska, lyckliga méanniskor och inga avvikande eller svaga individer
fick finnas. Personer med funktionshinder sags som en skymf mot systemet, fornekades och
gémdes undan pa stora institutioner pa landsbygden. Poangen var att avskilja alla individer
som var “defekta” fran samhallet i Gvrigt. Institutionsplaceringen skedde ofta direkt efter
fodseln. Med stdd av en lag som sa att staten tar hand om alla defekta” barn var det latt att
Overtala foraldrar att det var det basta alternativet. Kuzhevnikova (1998) berattar:

Socialistic society was a utopia about a society without classes; it should embrace “all”
human beings. In reality there was a very important restriction, “all” meant “all suitable”.
Those not able to correspond to this criterion were pushed out of society and treated in a
way that almost reduced the risk to nil that they would confront the society with their

% Tidigare hette jag Anita Mossberg.
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disability. The wall of the institution were a protection for society-a protection implying
that you were not disturbed the misery of human beings in the midst of utopia (s 5).

Det véxte fram en vetenskap, defektologi, vars framsta syfte var att identifiera defekter hos
individer och undanréja dessa. De som avvek pa nagot satt utsattes for "korrektion” i hopp om
att de skulle bli "normala”. En hel kader av defektologer utbildades for detta &ndamal. 1929
etablerades Defektologi Institutet i Moskva dér L. S. Vygotsky var ledande
utvecklingspsykolog. Syftet, som nog var gott, var att hjalpa s& manga barn som majligt att
uppna normal utveckling men detta fick forfarliga konsekvenser i en stat som Sovijet.
Borjesson (2001) anser om defektologi:

Tyngdpunkten for utvecklingen av denna kvasivetenskapliga och starkt
ideologipraglade kunskapssyn - var - och &r - alltsa universitetet i Moskva. Det ar
harifran som modervetenskapen defektologi - med huvudansvar for utbildningen av
neurologer, specialpedagoger och psykologer - har sitt absoluta centrum. Genom

att Moskvauniversitetet hade och fortfarande har en sérskild granskningsfunktion
betr&ffande att godkanna eller att underkanna avhandlingar och vetenskapliga arbeten kan
asiktskontrollen forlangas och naturligtvis ocksa beféstas vid 6vriga
universitetsinstitutioner. Sa upprattar man en tankehegemoni och sa forsvarar kadrer av
forskare och kliniskt verksamma ett system som befordrar dem sjalva till positioner med
makt och ekonomiska formaner. Sa dverlever ett system de mest genomgripande

och omvalvande politiska forandringar i ett samhaélle (s 15).

Alla barn pa institutioner bedémdes och diagnostiserades av den Medicinska-Psykologiska-
Pedagogiska Kommissionen vid ca 4 ars alder. Kommissionen bestod av psykologer,
psykiatriker, defektologer, neurologer och barnlakare. Kuzhevnikova (1998) berattar vidare:

According to defectological science, diagnostics have a scientific purpose or, at least, the
diagnostic system are crowded with negative values and prejudices regarding the person
with disabilities, not for a second looking for potential but only for the defect within
person. When it comes to children with disabilities, the intention is always to reach the
final point of the diagnosis; the differentiation between those children who are “able to
learn” and those children who are “uneducable.” This final point of diagnosis is however
the starting-point for the maltreatment for the majority of children in orphanages and other
institutions (s 4).

Bedomningskommissionens framsta uppgift var alltsa att skilja pa "bildbara” och
"obildbara” barn. De bildbara ("normala” och "debila”) placerades pa institutioner som léd
under Undervisningsministeriet. “De obildbara” ("imbecilla” och "idioter”) placerades pa
institutioner som 16d under Ministeriet for arbetsmarknad och social utveckling. Dér utsattes
barnen for psykisk och fysisk vanvard och bristen pa stimulans och méansklig omvardnad var
total.

Né&r Medicinska-Psykologiska-Pedagogiska Kommissionen avgjorde vilka barn som var
”bildbara” eller inte hamnade barn med rérelsehinder i gruppen “obildbara” oavsett sin
kognitiva formaga. Kategorin”barn som &r obildbara” innefattar ocksa “barn som inte kan ta
hand om sig sjalva”. Barn med rérelsehinder férvantades inte kunna ta hand om sig sjalva och
hamnade d&rfor i denna kategori.

Aven barn som bodde hemma och var sent utvecklade eller uppvisade utvecklingsavvikelser
maste bedomas av den Medicinska-Psykologiska-Pedagogiska-Kommissionen for att kunna
"fa hjalp”. Denna kunde besta av traning av defektolog, plats pa specialforskola eller
specialskola eller institutionsplacering. Eftersom det inte fanns nagon service eller stod till
foraldrarna blev valet ofta att lamna bort barnet.
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2.5 Situationen for barn med funktionshinder i Ryssland

Vill man vara optimistisk sa kan man séga att utvecklingen gar sakta framat. Det finns en
mangd goda exempel runt om i landet, t.ex. det arbete som bedrivs och sprids fran Early
Intervention Institute i St Petersburg och det arbete i Novgorodregionen som jag har fatt
formanen att folja.

Vill man vara pessimistisk sa kan man saga att allt ar sig likt sedan kommunisttiden.
Situationen for barn med funktionshinder ar inte mycket béttre tio ar efter Sovjets fall, trots att
lagstiftningen forandrats i positiv riktning. Ryssland har numera en framsynt lagstiftning inom
den sociala barnavardens omrade. | mitten av 1990-talet startade t.ex. president Jeltsin tva
federala program, “Children of Russia" och “Fundamental Directions of State Social Policy
for Improving the Position of Children in the Russian Federation to the year 2000”. Landet
har ocksa anslutit sig till och ratificerat alla relevanta internationella konventioner. Men det ar
en uppseendevackande stor klyfta mellan teori och verklighet.

Fortfarande skiljer man ut "defekta” barn fran dvriga samhallet. De Medicinska-
Psykologiska-Pedagogiska Kommissionerna finns kvar och har fortfarande stor makt att
bestamma 6ver barnens framtid.

Foraldrar dvertalas fortfarande att Iamna bort sina barn och stodet till familjer som behaller
sina barn hemma &r fortfarande litet eller obefintligt. Attityderna har inte heller férandrats
namnvart.
| Document of the Worldbank (2002) péstas:

Bringing up a child with a disability is a demanding task, particularly in an environment
where disability is stigmatized, and there is a tendency to isolate people with disabilities
from general population; public financial assistance is insufficient and often not delivered,
social care, support, and rehabilitation services are scarce; mothers often have to quite their
job to stay with a child who has a disability; and fathers tend to leave a family soon after
such a child is brought home, which in most cases results in severe poverty for the mother
and child (s 107).

Barn med funktionshinder ar utestangda fran den vanliga undervisningen. Specialférskolor,
specialskolor och institutioner finns kvar. Barn med svar utvecklingsstorning anses
fortfarande vara "obildbara" och far ingen undervisning alls. Enligt Russian Country Report
(2003) gallde detta for 293 000 barn &r 2001. Barn med lindrig utvecklingsstorning hanvisas
till internatskolor for att fa utbildning. 2001 bodde och undervisades mer an 50 000 barn pa
internat, enl. Russian Country Report (2003). Barn med rorelsehinder har inte rétt att ga i den
vanliga skolan ens om de &r normalbegavade. De har rétt till hemundervisning ett fatal timmar
i veckan annars ar de hanvisade till de internatskolor for barn med CP som finns.

Med avseende pa institutioner ser situationen fortfarande likadan ut i bérjan pa 2000-talet.
Situationen &r kanske till och med varre! Det nya ryska samhéllet saknar kompetens och
ekonomiska resurser att forandra forhallandena och man ser inte ndgon positiv utveckling.

Trots kraftigt sjunkande fodelsesiffror (1995 fanns det totalt 37 115 000 barn, enligt
Varldsbanken och 2001 fanns det totalt 31 600 000 barn enligt Russia Country Report) 6kar
antalet registrerade barn med funktionshinder!

Antalet omhéandertagna barn 6kar bl.a. beroende pa manga foraldrars sociala
och ekonomiska oférmaga att ta hand om ett barn med funktionshinder. Barn fran socialt
utsatta familjer ges ibland en diagnos for att kunna placeras pa institution. Diagnosen ar diffus
och vanligtvis sdger man sig ha sett “onormala symptom i nervsystemet som kan leda till
mentala funktionshinder”.

Situationen forvarras av att samtidigt som antalet omhandertagna barn okar sa har
resurserna krympts. Det socialpolitiska systemet &r en sektor som drabbats hart av
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den offentliga sektorns forfall i Ryssland och den sociala barnhemsvarden &r dessutom
lagst prioriterad inom sektorn. Sma resurser avsatts till barnhemmen med laga l6ner for
personalens del och ren misar for barnens vidkommande som f6ljd.

P& grund av den forfarliga situationen for barn med funktionshinder har manga
organisationer undersokt fakta och skrivit rapporter dar de beskrivit situationen for att forsoka
fa en dndring till stdnd. Human Rights Watch &r en varldsomspannande organisation som
bevakar att de ménskliga rattigheterna foljs. Deras rapport ”Abandoned to the State. Cruelty
and neglect in Russian Orphanages” (1998) har haft stor betydelse. | sin sammanfattning
séger de:

The evidence gather and present in this report shows that Russian policies toward
abandoned children impose an invidious discrimination due to there status as orphans or
"social orphans”. This effectively relegates them to an underclass, in clear violation of the
fundamental principles of international human rights treaties to which the Russian
Federation is obligated. The stigma of abandonment or disability, when depended by an
official diagnosis of mental retardation, subjects Russian children to prejudicial stereotypes
of in educability and inherited deviance. These, in turn, spawn a cycle of instructional
neglect and further debilitations, resulting in a denial of such fundamental rights as
education and health care; the right not to be cruelly punished and degraded; the right to
vote; and in some cases, the right to life (kap. IX s 1).

Mental Disibilitiy Rights International, MDRI:s, en organisation som bevakar réttigheter for
personer med intellektuella funktionshinder, avslutar sin rapport "Children in Russian’s
Institutions: Human Rights and Opportunities for Reform™(1999) med att rekommendera:

MDRI’s major recommendations is that Russian Federation should commit itself to a
policy of community integration. To implement this new policy, approrate authorities must
create a network of community-based services and support system to permit children to
live, grow, and receive an education in the community. This system will end the
unnecessary break-up of families and will help prevent mental disabilities that are caused
by childran’s institutionalization. Educational system must also be reformed to permit
integration of children with mental disabilities within mainstream schools and classes.
Ultimately, every child should grow up with a family and no child should ever have to be
placed in an institution (s 3).

Ryssland var, 1990, ett av de forsta lander som raticifierade Barnkonventionen.
Konventionen har status av lag for de lander som ratificerat den och varje land maste inlamna
en skriftlig redogdrelse hur man tillampar konvention och ocksa stalla upp for en utfragning
av FN-kommittén. Ryssland har inlamnat rapporter 1992, 1997, 2002 och 2005. Human
Rights Commisson i Geneve foljer upp hur Barnkonventionen efterlevs. 1999 kommenterar
de situationen i Ryssland (med avseende pa artikel 23 som handlar om barn med
funktionshinder) sa har:

The Committee is concerned with the situation of children with disabilities, and especially
with the situation of children with mental disabilities and children living in institutions. In
particular, the Committee is concerned with the current diagnostic system and practices,
with conditions for disabled children living in institutions, with the lack of adequate
professional assistance for the development, treatment and rehabilitation of children with
disabilities, and with the slow process of inclusion of children with disabilities in
mainstream education.

The Committee encourages the State party to pursue its efforts to improve the early
diagnosis of children with physical and mental disabilities, and to prevent as much as
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possible their placement in institutions. It further recommends the strengthening of
professional treatment services and the support and counseling provided to families in
order to enable children to live at home and to promote their social inclusion.

The Committee encourages the State party to strengthen its efforts to benefit from
international co-operation, according to Article 23 paragraph 4 of the Convention, with a
view to enhancing policies on the inclusion into society of these children (s 6).

2003 bekraftade Amnesty International i sin rapport "Rought Justic” (2003) att situationen for
barn med funktionshinder i Ryssland tyvarr inte forbattrats:

Needs of children with mental disabilities are low down on the priorities for health care in
Russian Federation, and the budget and staffing allocated to the institutions housing them
are minimal. The children live in close confinement with little or no sensory stimulation in
conditions that they are not only cruel, but degrading. Because they are diagnosed as
“uneducable”, no effort is made to help them become self-sufficient or fulfil their potential
(s 63).

Amnesty International is concerned that children with mental disabilities in the Russian
Federation are being deprived of their right to liberty in unfair procedures. They are losing
their right to an education and their right to a family life, and living in institutional
conditions that do not respect their inherent dignity (s 69).

2.6 Situationen for barn med funktionshinder pa institution

| inledningen till ”Barn pa instutition. Internationellt utvecklingssamarbete. UD” séger
davarande bistandsminister Maj-Inger Klingvall (2001):

Det &r inte bra for barn att vaxa upp pa institution. Det vet vi. Bade av erfarenhet och
valdokumenterade forskningsresultat. Separationen fran foraldrarna satter spar i barnen.
Till detta ska laggas institutionernas isolering fran 6vriga samhéllet, den bristande
stimulansen och for lite vuxenkontakt som leder till att barn inte far sina grundlaggande
behov tillgodosedda (s 3).

Enligt VVarldsbanken (1999) fanns 1995 totalt 37 115 000 barn i Ryssland. Av dessa levde 337
527 pa institution. Av barnen som levde pa institution var 231 433 funktionshindrade.
Tanken svindlar!

Liknande siffror rapporteras i Russian Country Report (2003) dér det sags att 2001 fanns det
19 357 barn i aldern 0-4 ar pa de institutioner som Halsovardsministeriet ansvarar for, mer &n
50 000 barn i aldern 4-18 ar bodde och undervisades pa de institutioner som
Undervisningsministeriet ansvarar for och 293 000 barn i aldern 4-18 ar pa de institutioner
som Ministeriet for arbetsmarknad och social utveckling ansvarar for.

Ansvaret for institutionerna delas saledes mellan flera olika myndigheter. Bérjesson (2001)
rapporterar:

Det finns tre dverordnade myndigheter som ansvarar for barnhemsvarden i Ryssland och
som for statistiska uppgifter om denna vard. Det dr Halsoministeriet som svarar for varden
av overgivna barn fran fodseln till fyraarsaldern; darefter Gvergar barnet antingen till
institutioner under Undervisningsministeriets ansvar eller till institutionsvarden under
Ministeriet for arbetsmarknad och social utveckling (s 13).

Endast en liten del av de barn som bor pa institutioner ar foraldralésa. | Osteuropa och i det
forna Sovjet uppskattas endast tva till tre procent av institutionsboende barn vara foraldralosa.
Nar ett barn fods med ett funktionshinder ges foraldrarna inte sa stort val. Manga foréldrar
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uppmuntras/Overtalas av personalen vid forlossningskliniken att Iamna bort sitt barn. For de
allra flesta ar det omojligt att behalla sitt barn med funktionshinder i hemmet av ekonomiska
skal. Foraldraersattning till foraldrar med ett barn med funktionshinder ar mycket lag i den
man det ens finns. Oleg Mirnonv, The Federal Human Rights Commissioner, sa 2001 i
”Report on the Rights and Opportunities of the Disabled” att personer med funktionshinder
och familjer med funktionshindrade barn tillhdr den fattigaste socialgruppen i landet.

Awven attityderna i samhallet forsvarar familjens situation. Man skams for att ha fatt ett barn
med funktionshinder. Dessa faktorer i samverkan med att det finns en lag som séger att
samhéllet ar skyldigt att ta hand om "defekta™ barn bidrar till att foraldrarna 6verger sina barn.
Barnet med funktionshinder éverlamnas till barnhemmet inom ett par veckor efter fodelsen
och sannolikheten ar hog att barnet sedan kommer att leva hela sitt liv pa institution. Daremot
ar sannolikheten liten att barnet 6verlever till vuxen alder. Pa grund av den behandling barnen
utsatts for ar det manga barn med svara funktionshinder som daér fore 18 ars alder. De som
overlever blir éverforda till internat for vuxna.

Att fa ett barn med funktionshinder leder ofta till skilsmassa om modern vill behalla barnet
men fadern vill lamna bort det. Modern blir oftast ensamstaende och har darfor svart att arbeta
vilket leder till fattigdom. Nar jag for forsta gangen anlande till Minsk i Belarus (Vitryssland)
mottes jag av en lakare som var aktiv i fordldraféreningen for handikappade barn och som
hade en dotter med Downs Syndrom. Nar jag upptékte att hon hade sin dotter inlast i ett rum i
lagenheten hela dagarna blev jag forskréckt och undrade hur jag skulle kunna samarbeta med
nagon som behandlade sitt barn sa illa. Nar jag nagra dagar senare for forsta gangen besokte
en institution forstod jag att hon i sjalva verket var en hjalte som hade raddat sin dotter fran ett
liv som “sdngliggande” pa en institution. Hennes man hade lamnat henne nar dottern foddes
och eftersom hon inte hade nagra sléktingar i staden sa var hon tvungen att lamna flickan
ensam for att kunna arbeta och fa en inkomst for att 6verleva.

Den stora gruppen barn som placeras pa barnhem for barn i dldrarna 0-4 ar har bedémts som
"sena i utvecklingen”. De placeras pa barnhem i vantan pa den avgorande diagnostiska
bedémningen som gors i fyraarsaldern. Jag har besokt flera sddana institutioner och sett
méangder av barn som troligtvis inte alls hade funktionshinder vid placeringen men som
kommer att fa det p.g.a. den behandling de utsatts for. Human Rights Watch (1998) sager att
"aven i det basta utfallet sa blir de barn, som &r i det narmast normala, i praktiken
utvecklingshammade efter fyra ars kollektivbehandling och berévade ett individuellt
bematande. Ett alarmerande stort antal av dessa barn far den sjalvuppfyllande
diagnosen forstandshandikapp”. Grunewald (2003) pastar: “The institutional environment
itself creates additional handicaps that will mark the person for the rest of his or her life. It is
primarily the emotional and social development that is hampered”.

Vid fyra ars alder avgor graden av funktionshinder barnets vidare éde. Alla barn pa
barnhem beddms av Medicinskt-Psykologiskt-Pedagogiska Kommissionen. De barn som
betraktas som "bildbara” flyttas till institutioner som Utbildningsministeriet ansvarar for och
dar far de utbildning.

De barn som betraktas som "obildbara” placeras pa stora institutioner pa landsbygden som
Ministeriet for arbetsmarknad och social utveckling ansvarar for. Barnen bor i stora sovsalar
och far séllan eller aldrig ga ut. Barn med svara funktionshinder placeras pa en avdelning for
"sangliggande barn". I den gruppen finns manga barn med Downs Syndrom och Cerebral
Pares. De forvaras sangliggande, instangda i sina spjalséangar. De far mat och man byter pa
dem men de far ingen stimulans och ingen personlig kontakt. De uppmuntras inte till aktivitet
och man talar inte till dem. Ingen forvantar sig nagra framsteg eller nagon utveckling hos
dessa barn. Bristen pa stimulans leder till sjalvstimulerande och/eller sjalvskadande beteende.
Mossberg (2000):

When we still had institutions for children with severe Mentally Retardation in Sweden we
tough that selfstimulation and selfdestructive activities were more or less a part of the
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diagnosis since almost all of them acted that way by e.g. banging the head in the wall or
otherwise hurting themselves or sitting rocking the body etc. Today we see very little of
such behaviour and we have learnt that this was mainly the result of lack of stimulation

and emotional contacts which was so typical for their life in big, impersonal institutions.

Ungefar 20 % av barnen pa institutionerna for "obildbara" berdknas vara séngliggande”.
Begreppet "sangliggande barn" innebar att barnen kommer att ligga till séangs tills de dér. Pa
ett barnhem i Estland som jag besokte fanns en grupp séngar i mitten av rummet dar de barn
som fortfarande var ganska pigga lag. Runt vaggarna fanns trevaningssangar dar barnen
vistades sin sista tid i livet. Barnen i nedersta sangen fick mat och rena klader. Nar de
forsamrades och inte kunde &ta langre flyttades de upp en vaning. De barnen grét och gnydde
fortvivlat. | de dversta sangarna lag de barn som inte ens orkade grata langre. For dem fanns
bara en sak att vanta pa - att fa do.

Nar jag arbetade i Minsk, Vitryssland fick vi mitt under ett méte veta att en bil var pa vag
for att hamta oss till ett barnhem utanfor staden. Vi forstod inte varfor eftersom vi besokt detta
barnhem bara nagra dagar tidigare. Vid ankomsten fick vi veta att direktren var bortrest och
nu ville de visa oss nagot. Vi fordes skyndsamt genom korridorerna och en kvinna hamtade en
nyckel for att lasa upp en dorr. Det vi fick se i rummet innanfér den Iasta dorren kommer for
alltid att finnas kvar pa vara nathinnor. Fénstren var igenspikade och innan vara 6gon vant sig
vid morkret var det svart att se nagot. Pa golvet och runt vaggarna satt och l1ag barn. En del
barn var nakna, en del fastbundna och nagra bar tvangstréja. Mitt i rummet stod en vitkladd
kvinna och vaktade barnen som tillbringade all sin tid i detta morka, kala rum, utan maébler.
Av forstaeliga skal brukar detta inte visas for besokande utlanningar. Jag ar évertygad om att
liknande rum finns pa de flesta internat for "obildbara" barn. Det stammer val med andras
iakttagelser som rapporterats fran Ryssland. Mental Disabilites Rights International (1999)
rapporterar t.ex.:

MDRI identified a number of examples of inhuman and degrading treatment involving the
misuse of physical restraints during visit to institutions. In many cases, we identified
children with disabilities who were reportedly left hours or days in physical restraint (strait
jackets that prevent the movement of arms). In practise, these children may live their
whole lives in restraint (s 24).

Einar Helander sager i Aftonbladet (13/5 2003) angaende barn pa institution att manga av
barnen utsatts for tortyrliknande évervald som orsakar svara sociala, kdnslomassiga och
fysiska skador™. | sin presentation pa The second international conference on Children and
Residential Care och i sin &nnu inte publicerade bok, The World of the Defenseless:
Abandoned, Abused, Assassinated, pastar Helander (2003):

What at present takes places among those five to ten million children and adolescents
confined to these institutions to all appearances is the largest systematic, organized non-
political, non-security-related torture system in the world. The victims are defenseless
and the offenders enjoy quasi-total legal impunity.

I Konventionen mot tortyr, grym, omansklig eller férnedrande behandling eller bestraffning
(1987) definieras tortyr sa har i Artikel 1:

1. I denna konvention avses med begreppet tortyr varje handling genom vilken allvarlig
smarta eller svart lidande, fysiskt eller psykiskt, medvetet tillfogas nagon antingen for
sadana syften som att erhalla information eller en bekannelse av honom eller en tredje
person, att straffa honom for en garning som han eller en tredje person har begatt eller
misstanks ha begatt eller att hota eller tvinga honom eller en tredje person eller ocksa av
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nagot skal som har sin grund i nagon form av diskriminering, under férutsattning att
smartan eller lidandet dsamkas av eller pa anstiftan eller med samtycke eller medgivande
av en offentlig tjansteman eller ndgon annan person som handlar sasom foretradare for det
allménna. Tortyr innefattar inte smarta eller lidande som uppkommer enbart genom eller &r
forknippade med lagenliga sanktioner.

Att institutionsplacering handlar om tortyr forklarar Helander (2004):
The continuation of avoidable long-term stay in residential center is a breach of children’s
human rights.....Deprivation of the right to grow up in a family, and other consequences of
residential care amount to cruel, inhuman and degrading treatment, such treatment falls
under the UN Torture Convention Articel 16.

| Artikel 16 s&gs:

1. Varje konventionsstat skall ata sig att inom varje territorium under dess

jurisdiktion forhindra andra handlingar som innebar grym, oméansklig eller fornedrande
behandling eller bestraffning men som inte kan betecknas som tortyr enligt definitionen i
artikel 1, nar dessa handlingar begas av eller sker pa uppmaning eller med samtycke eller
medgivande av en offentlig tjansteman eller ndgon annan person som handlar sasom
foretradare for det allmanna. Sarskilt skall skyldigheterna enligt artiklarna 10, 11, 12 och
13 tillampas, varvid hanvisningarna till tortyr skall utbytas mot hénvisningar till andra
former av grym, omansklig eller férnedrande behandling eller bestraffning.

Redan 1951 pavisade John Bowlby i en undersékning for WHO att barn far illa av att vaxa
upp pa institution och sedan dess har undersékning efter undersokning pavisat samma sak.
Trots den kunskapen har man vérlden 6ver fortsatt med denna ”omsorgsform”. Varfor, kan
man fraga sig. Fattigdom och sociala problem ar en vanlig anledning varlden éver. For
foraldrar till barn med funktionshinder i forna Sovjet handlade det mycket om att de inte
praktiskt och ekonomiskt hade nagon majlighet att ta hand om sitt barn, samtidigt som staten
erbjod "vard" pa institution. Fran statens sida fanns motivet att ggmma undan avvikande
individer. Tron pa att institutioner var ett billigt alternativ har ocksa bidragit. Numera finns
det manga undersokningar som visar att det tvartom ar en dyr verksamhet.

I en analys i Litauen (1995) fann man att: "an enriched day school program for disabled
children (including education, two meals a day, job training, and transportation) was no more
expensive than long-term residential care”. En jamfdrelse i Rumanien som Varldsbanken
gjorde 1998 visade att: "States residential institutions cost a lot more than community
residental care, professional foster care, or adoption or family reintegration”. UD (2001)
pastar: "Verkligheten visar dock att institutionsvard av barn &r dyr och ineffektiv. Ekonomiskt
ar denna form av vard upp till sex ganger sa dyr som vard i ett familjehem" (s 12).

Man har ocksa hela tiden trott att det gar att forandra institutionerna sa att de till sist skulle
bli bra. Tyvarr har detta inte lyckats. MDRI (1999):

Gunnar Dybwad, a leading activist in Europa and the United States, has concluded, ”four
decades of work to improve the living conditions of children with disabilities has taught us
one major lesson: there is no such thing as a good institution”.

Bistandsgivare har ocksa bidragit till institutionernas bevarande. UD (2001) séager:

Organisationer och privatpersoner véljer ibland att stodja barn genom satsningar pa
institutionsvard. Darigenom skapas projekt vilka pa ett konkret satt kopplas till givarna
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genom att projekten &r val avgransade och synliga genom sina byggnader och sin
kapacitet att samla barn och att sérja for dem. (s 12)

Att avveckla institutionerna &r givetvis en stor humanitar angelédgenhet fér de drabbade
barnen men det finns ocksa en ekonomisk samhallsvinst att gora. Riktlinjer hur detta skulle
kunna goras ges i Stockholm Declaration on Children and Residential Care som antogs pa
The second international conference on Children and Residential Care som holls i Stockholm
i maj 2003 déar man fastslar:

There is indisputable evidence that institutional care has negative consequences for both
individual children and for society at large. These negative consequences could be
prevented through the adoption of national strategies to support families and children, by
exploring the benefits of various types of community-based care, by reducing the use of
institutions, by setting standards for public care and for the monitoring of the remaining
institutions.

2.7 CBR-pilotprojekt i Novgorodregionen

Early Intervention Center ar en filial till Early Intervention Institut i St. Petersburg. Till
centret kommer foraldrar med barn med funktionshinder for radgivning och traning. I huset
finns ocksa en forskola, bestaende av fyra grupper. En grupp ar en "6ppen forskola” dit aven
barn med funktionshinder &r valkomna.

Pa Early Intervention Center i Novgorod fick man under 2001 information om CBR av
personalen pa Early Intervention Institut i St Petersburg. Man borjade fundera pa om CBR
kunde vara en strategi att hjalpa barn med funktionshinder i regionen. Man tankte framférallt
pa de manga foraldrar till barn med funktionshinder fran mindre orter som inte kunde fa
nagon hjalp alls.

I november 2001 hade man en konferens i Novgorod om CBR, ledd av personal fran Early
Intervention Institute i St Petersburg. Forutom personal fran Early Intervention Center deltog
lokala administrativa chefspersoner fran omradena utbildning, halsovard och social service.
Alla, och speciellt ”Head of the Education Department” och ”Chief of region pediatric
service" var angelégna att prova CBR-strategin.

| en av staderna i regionen, Borovichi, finns ett center med uppdrag att hjalpa socialt utsatta
familjer. I en del av dessa familjer finns barn med funktionshinder. Socialpedagogerna visste
ofta inte hur de skulle hjélp dessa barn och familjer. ”The Head of the Social service” i
Borovichi trodde darfor att CBR-strategin skulle vara ett bra redskap.

Larissa Samarina ar psykolog och chef for Early Intervention Center i Novgorod och ocksa
chef for den statliga forskola som finns i samma lokaler. Hon blev den som kom att
samordnade CBR-projektet i Novgorodregionen. Tillsammans med sitt team av ldkare,
psykolog, kurator och pedagog har hon fungerat som inspiratérer och handledare till
personalen i Borovichi och hjalpt dem att komma igang. Larissa Samarina har varit
koordinator av CBR-projektet.

| Borovichy finns regionens storsta institution med 400 barn. Larissa papekar att det ar latt
att lamna bort sitt barn om det finns en institution i narheten och detta vill man forhindra.
Detta stdimmer val med vad Tollfree (1995) kommit fram till, ndmligen “att
institutionerna fungerar som magneter som drar till sig barn. Verksamheterna ar ofta direkt
undermaliga rent materiellt, men de kan dnda framsta som ett attraktivt alternativ for foraldrar
som inte kan forsorja sina barn”.

Borovichi &r en liten stad (46 000 invanare) ca 20 mil sydost om Novgorod. | Borovichi
finns 6 100 barn i aldern 0-18 ar. 1 700 av dessa ar under 3 ar. Totalt finns 266 barn med
funktionshinder varav 20 ar under 3 ar. Detta ar de officiella siffrorna men statistiskt sett sa
maste det finnas manga fler barn med funktionshinder. Man brukar rdkna med att ca 7 procent
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av alla barn som fods har ett funktionshinder. Det skulle inneb&ra ca 430 barn med
funktionshinder i Borovichi. Trots att manga barn dor i tidig alder borde siffran vara hogre an
266 eftersom denna siffra troligtvis ocksa innefattar barn utan funktionshinder och barn som
blivit funktionshindrade av att vistas pa institution.

Under hosten 2001 studerade sju socialpedagoger i Borovichi den ryska versionen av
WHO:s CBR Manual: Training in Community for People with disabilities som Early
Intervention Institute i St Petersburg med svensk finansiering producerat. Sedan startade man
ett CBR-pilotprojekt med 25 familjer.

Larissa Samarina har haft hjalp och stéd av Ture Jonsson, CBR-expert och Osteuropa-
kommitténs samordnare av CBR i nordvastra Ryssland. Han har sedan 2001 haft kontakt med
Early Intervention Center och bl.a. férsett dem med kompletterande relevant litteratur samt
statt till deras forfogande i metodiska diskussioner. Projektet har alltsa haft visst stod utifran
men bara i form av utbildning. Inga pengar utifran har tillforts.
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3. Syfte och fragestallningar

Oversittningen av WHO’s manual *’Training in Community for People with disabilities”
slutfordes under hosten 2001 och darfér kan man for forsta gangen gora ett forsok att
introducera CBR-strategin i Ryssland. Detta sker i form av flera pilotstudier i
Novgorodregionen. Hur CBR utformas och genomfors dar far stor betydelse for att skapa

kunskap som sen kan tillampas i Ryssland och manga av landerna i det forna Sovjetunionen.

Denna studie fokuserar pa hur CBR-strategin kan organiseras utifran landets méjligheter,
resurser och behov och mot bakgrund av att den kommunistiska ideologin fortfarande
genomsyrar mycket av de ryska rehabiliteringsinsatserna inom handikappomradet.

Studiens syfte blir, mot denna bakgrund:

-att studera och beskriva introduktionsprocessen av CBR i Novgorodregionen

och hur CBR kom att tillampas

-att jamfora rehabiliteringsinsatserna inom CBR-projektet med de traditionella insatserna
-att studera utfallet for berérda barn och deras familjer

For detta syfte har jag formulerat foljande fragestallningar:

1. Hur introducerades och utformades CBR i Novgorodregionen?

2. Vilka mojligheter respektive svarigheter kan identifieras vid introduceringen och
tillampningen av CBR i den ryska kontexten?

3. Hur skiljer sig rehabiliteringsinsatserna inom CBR-projektet fran de traditionella
insatserna?

4. Hur har projektet paverkat livssituationen for barnen med funktionshinder och deras
familjer?

5. Vilka rehabiliteringseffekter kan ses hos berérda barn?
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4. Metod
4.1 Val av undersokningsobjekt

Anledningen till att jag valde att studera detta projekt &ar att det &r det forsta forsoket att
introducera CBR i Ryssland eller nagon av de forna Sovjetstaterna. Eftersom CBR varit en
framgangsrik strategi i manga av varldens lander &r det intressant att se om den kommer att
kunna fungera pa samma satt i Ryssland. Att situationen for personer med funktionshinder
behover forbattras ar helt klart, men fragan ar om CBR-strategin ar mojlig i ett land som
Ryssland och i sa fall vilka anpassningar som kravs.

Hos mig foddes tanken att arbeta efter CBR-strategin redan 1995 vid mitt forsta besok i
Vitryssland. Oversattningsarbetet till ryska av CBR-manualen startade dar 1997 och sedan
dess har det dven pagatt en diskussion med Foraldraféreningen for Handikappade Barn i
Vitryssland och Early Intervention Institute i St. Petersburg om hur CBR kan anpassas efter
ryska forhallanden.

Mot denna bakgrund har jag alltsa valt att som undersokningsobjekt vélja implementeringen
av CBR-strategin i rysk kontext.

4.2 Tilltrade till forskningsomradet

Att fa tilltrade till ett forskningsfalt kan vara en kanslig process som kan krava mycket tid och
energi. Delamont (1993) beskriver det som en process i flera steg.

Jag kande till att man var pa vag att starta ett CBR-pilotprojekt i Novgorod men jag hade
inga personliga kontakter dar. Forsta steget blev darfor att ta kontakt med Larissa Samarina,
som ar samordnare for projektet i Novgorodregionen. | februari 2002 skrev jag ett e-mail till
henne dar jag presenterade mig och fragade om jag hade mdjlighet att skriva min D-uppsats
om CBR-projektet. Jag fick snabbt ett mycket positivt svar.

Min erfarenhet &r att man i Ryssland oftast &r mycket positiv till kontakter utanfor landet.
Detta bidrog antagligen till det positiva bemdtandet. Aven det faktum att fler av Larissa
Samarinas samarbetspartner i St. Petersburg kande till mig underlattade formodligen ocksa
kontakten.

Larissa Samarina svarade att hon garna ville svara pa fragor angaende projektet och dela
med sig av sina erfarenheter. Hon har varit min framsta informant och hur denna kontakt
utvecklades framgar i foljande avsnitt. Jag har ocksa samtalat med manga andra personer och
alla har varit valdigt tillmotesgaende och generosa.

Vid mina besok har jag alltid varit noga med att informera om min roll, dvs. att jag samlade
material for en uppsats. De flesta personer jag mott har varit mycket vélutbildade och sjélva
genomfort studier och darfor haft stor forstaelse for det jag gor.

4.3 Forskningsprocess

En stor del av de samtal jag hade med Larissa Samarina via e-mail under varen 2002 handlade
om hur CBR-projektet hade startat och hur det senare utvecklades.

Genom att fora en dialog via e-mail med Larissa Samarina fick jag de grundldggande fakta
kring projektet som jag beskriver under rubriken "CBR-pilotprojekt i Novgorodregionen”,
s 18. For att beskriva processen och analysera resultatet har jag dels anvént den information
jag fatt genom var e-maildialog och dels de observationer, samtal och intervjuer jag gjort
under mina besok i Novgorod och Borovichi.

Vid mitt forsta besok i maj 2002 samtalade jag med Larissa Samarina och hennes team pa
Early Intervention Center. | Borovichi samtalade jag med chefen for Pedagogiskt
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Psykologiskt Center och nagra av socialpedagogerna som fungerar som CBR-workers/CBR-
medarbetare. Jag fick ocksa majlighet att besoka nagra familjer som deltagit i projektet. Vid
hembesoken observerade jag barnen och samtalade med foréldrarna. Dessa samtal
genomfordes med hjélp av tolk.

For att fa veta vad som hént i de 25 familjerna som fran borjan ingick i pilotprojektet fick
jag aven tillatelse att ta del av de formulér for utvéardering som de anvant, Form 2 fran CBR-
manualen (bilaga 1). Vid mitt andra besok i juli 2003 genomforde jag en kvalitativ
forskningsintervju med Larissa Samarina. Detta gjordes med hjélp av tolk.

Kvale (1997) séger att "tekniskt sett &r den kvalitativa forskningsintervjun halv-
strukturerad, det vill saga varken ett Oppet samtal eller ett strangt strukturerat frageformulér.
Den genomfors enligt en intervjuguide som koncentrerar sig till vissa teman och som kan
omfatta forslag till fragor (s 32).

| maj 2004 deltog bade Larissa Samarina och jag i en tvaveckorskurs i Riga: International
Course on Starting and Managing Community Based Rehabilitation Programmes (CBR). Da
samtalade vi ocksa om vad som hant inom projektets ramar.

| juli 2005 besokte jag Novgorod for tredje gangen. Aven da genomférde jag en kvalitativ
intervju med Larissa Samarina med hjalp av tolk. Dédrmed avslutade jag datainsamlandet.

Mailkontakten med Larissa Samarina fortgick under 2005 och 2006 och ar fortfarande, ar
2007, sporadiskt pagaende.

4.4 Etiska dvervaganden

Att komma utifran, som expert, for att studera en process som pagar i en annan kultur ar
forstas komplicerat och kraver lyhordhet och respekt. Utan min erfarenhet fran Vitryssland
hade uppgiften nog varit omajlig. For att undvika missforstand om mina avsikter informerade
jag Larissa Samarina valdigt tydligt vad jag ville gora. Jag klargjorde ocksa att eftersom CBR
ar en flexibel strategi som utvecklas olika i olika lander ar det hon som gor nagot unikt och
nytt och som &ar experten pa ryska forhallanden. Min roll ar bara att studera processen. Av
erfarenhet vet jag att ofta tands férhoppningar om att fa ekonomiska resurser nar man
samarbetar med personer fran andra lander. Darfor talade jag ocksa om att jag inte hade nagon
budget till mitt forfogande utan att jag bara som enskild person bedrev en studie. Detta
vallade inga som helst problem eftersom Larissa Samarina sjélv &r hogutbildad och kéande
igen villkoren for att bedriva studier.

Innan jag tog kontakt med Larissa Samarina tankte jag noga igenom vad min inblandning i
deras projekt kunde leda till. S&rskilt den aspekt som Jonsson (1997) beskriver:

”Det ar forst ndr manniskor kénner att det beror deras behov och villkor och att de har del i,
och ansvar for en verksamhet som den har en mojlighet att bli accepterad och bestaende. Det
finns allt for manga exempel pa valmenande insatser utifran, som aldrig fatt nagon
varaktighet, darfor att de aldrig forankrats hos befolkningen. Att kraven och kraften maste
komma inifran innebar inte att initiativ och stod utifran &r onddiga. Det beh6vs da mer
an nagonsin. Men det ar sattet pa vilket det sker som kraver en férnyad insikt. Det ar viktigt
att stodet utifran har en katalytisk karaktar. Man ska stimulera, stodja och utbilda men inte ta
dver och inte ge ett stod som, nér det sedan upphdr, gor att allt faller samman och 6kar
frustrationen hos méanniskor som redan innan befinner sig i en mycket utsatt position”(s 14).

Jag var alltsa helt medveten om att denna studie skulle krava mitt engagemang under flera ars
tid. For att folja en process pa detta satt kravs bade narhet och distans. Narhet for att skapa
fortroende for att fa tilltrade till undersékningsfaltet och distans for att i ett vidare perspektiv
kunna se helheten. Under aren som gatt har Larissa Samarina och jag lart kdnna varandra
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vilket bade kan ses som en styrka och en svaghet for studien. Svarigheten att halla en balans
mellan ndrhet och distans tas upp i metoddiskussionen.

4.5 Insamling och bearbetning av data

Min datainsamling bestar av kontinuerlig e-mailkontakt och samtal med Larissa Samarina
under mer &n 4 ars tid, 6ppna samtal med inblandade personer, observationer av barn och det
utvarderingsmaterial som genomforts pa barnen (bilagal) samt tva kvalitativa
forskningsintervjuer (juli 2003 och juli 2005) med Larissa Samarina. All datainsamling har
skett med avsikt att fa svar pa mina forskningsfragor.

Alla e-mail finns bevarade pa diskett och pappersutskrifter. De I6pande anteckningar som
jag forde vid samtalen och observationerna finns ocksa bevarade. Jag har last dessa texter
upprepade ganger med olika infallsvinklar. Utifran mina forskningsfragor har jag sedan valt ut
det som redovisas.

De formular for utvardering Form 2 (bilaga 1) som genomfordes pa de forsta 25 barnen i
pilotprojektet och som jag fick ta del av finns bevarade pa ryska men de ar inte Gversatta till
svenska. Jag har samma formular pa engelska och kan darfor forsta fragorna och aven tyda
resultatet.

Till intervjuerna hade jag iordningstallt en intervjuguide med de fragor jag ville ha svar pa
utifran mina forskningsfragor. Intervjuerna finns bandade men ej utskrivna. Jag har upprepade
ganger lyssnat igenom banden och antecknat det som ger svar pa forskningsfragorna.

Att anvanda tolk medfor speciella villkor vilket jag tar upp i diskussionen.
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5. Resultat

5.1 Introduktionsprocessen av CBR i Novgorodregionen

Allmant i regionen

Historiken kring hur intresset for CBR har spridits fran St. Petersburg till Novgorodregionen
finns beskrivet i avsnittet "CBR-pilotprojekt i Novgorodregionen”, s 18. Denna spridning
ledde fram till att Psykologiskt-Pedagogiskt Center ”Kontakt” i Borovichi startade ett CBR-
pilotprojekt i november 2001 och att centret ”Gefest” i Novgorod startade ett liknande CBR-
projekt i april 2002. Sedan har detta spridits utanfor regionen, bade till andra delar av
Ryssland och till andra lander.

I maj 2002 holl Ture Jonsson (Osteuropakommittéens samordnare av CBR i Ryssland)
seminarier om CBR i Novgorod och Borovichi. Pa Early Intervention Center i Novgorod
deltog ett 20-tal personer; personal fran centret, socialarbetare fran regionen och
representanter for den centrala administrationen, daribland en kvinna med ansvar for hela
sociala sektorn i regionen. Pa Psykologiskt-Pedagogiskt Center ”Kontakt” i Borovichi deltog
ett dussintal personer; personal fran centret, daribland sex av de socialarbetare som startat
pilotprojektet, samt nagra representanter for den lokala administrationen. Seminarierna
inneholl information om CBR:s bakgrund, dess huvudsakliga bestandsdelar,
organisationsstruktur och en presentation av WHO :s Manual “’Training in Community for
People with disabilities” och en efterfoljande diskussion. Ett TV-team gjorde en intervju med
Ture Jonsson samt filmade delar av seminariet i Borovichi. Stor del av seminarierna dgnades
at att diskutera utformningen av CBR i Ryssland.

| december 2002 holl personal fran Early Intervention Center ett seminarium for personalen
pa Psykologiskt-Pedagogiskt Center “Kontakt” dar dven personal fran Social Family Support
Centret i Borovichi deltog. Representanter for stadens ledning, personer med funktionshinder,
foraldrar till barn med funktionshinder deltog ocksa.

I mars 2004 hade personal fran Early Intervention Center i Novgorod ett seminarium for
larare, socialarbetare och lakare fran sex stader i regionen om CBR.

| september och oktober 2004 holls ytterligare tva stora konferenser om CBR i
Novgorodregionen.

Representanter fran 15 av regionens 22 orter deltog i en konferens om CBR i december
2004. | maj 2005 traffades man igen och da genomfordes en uthildning av CBR-
koordinatorer. Utbildningen finansierades av Osteuropakommittén.

I maj och juni 2006 beréttade socialpedagogerna/CBR-medarbetarna om autism for lakare
pa tva medicinska konferenser. Alla lakare fick en broschyr om hur man kanner igen och
diagnostiserar autism.

Borovichi

Jag besokte Borovichi i maj 2002. | ett samtal med chefen for Psykologisk-Pedagogiskt
Center ”Kontakt” fick jag veta att detta center funnits sedan 1999 och har till uppgift att stodja
barn i dldern 0-18 ar som behover specialundervisning. I april 2001 startade man Early
Intervention Service enligt den modell som utarbetats i St. Petersburg. Hosten 2001 startade
man ett CBR-pilotprojekt. Sa har beskrev chefen for centret bakgrunden till CBR i Borovichi:

"Forra aret (2001, min anméarkning) horde vi om den daliga situationen i manga familjer. |
familjer med sociala problem finns ocksa barn med “utvecklingssvarigheter”. Familjerna har
inte fatt nagon information och ingen hjélp och det enda val de haft har varit att Iamna barnet
pa den stora institution som finns i Borovichi. Pa Psykologiskt-Pedagogiskt Center ”Kontakt”
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fanns ett team med sju socialpedagoger som var villiga att forsoka hjalpa dessa familjer.
Socialpedagoger borjade bestka familjerna och jobbade med barnen. Foraldrarna blev da mer
involverade och man kunde diskutera andra problem och steg for steg bygga upp en
multisektoriell hjalp genom att samarbeta med socialservice och medicinska institutet”.

| ett samtal med nagra av de sju socialpedagogerna som ingatt i projektet fick jag veta att de
soker upp familjer med barn med funktionshinder och erbjuder dem hjélp. De har alltsa
fungerat som rehabworkers/CBR-medarbetare. De valde att starta med endast 25 familjer for
att de vill gora ett bra jobb. Barnen &r i dldern 4-10 ar och the large part of these children is
children with delay in development and disturbance of movements or vision or audition at the
same time”. Nér jag fragade hur de valt barnen blev svaret att "det blev de som slappte in dem
och ville ha hjalp och déar en féralder hade mojlighet att trana barnet”.

Tillsammans med socialpedagogerna/CBR-medarbetarna besokte jag nagra familjer.
Eftersom de visste att jag arbetar med barn med svara funktionshinder fick jag besoka de barn
i pilotprojektet som hade de svaraste funktionshindren.

Flicka, 7 ar, med mattlig utvecklingsstérning och epilepsi (min bedémning)

Mamman berattade att flickan genom ett fodelsetrauma fick epilepsi, svart att rora sig,
synproblem, utvecklingsstorning och CP. Trots att hon far epilepsimedicin har hon anfall ca 1
gang/manad. Flickan deltar i en grupp med sju barn pa ett center. Mamman beréttar att det ar
problematiskt med skolplaceringen. Den Medicinska-Pedagogiska-Psykologiska
Kommissionen (se s. 11) har Iatit flickan stanna pa centret ett ar till, men sen beslutar de
troligtvis att flickan maste ga i specialskola och darmed flytta till internat. Mamman kommer
att gora allt hon kan for att undvika detta. Mamman tranar engagerat sin dotter med hjalp av
flera olika traningshéften ur WHO :s Manual ’Training in Community for People with
disabilities”. Hon efterlyser dock fler och mera avancerade dvningar. CBR-medarbetaren
forefaller ha mycket god kontakt med mamman, som ar mycket tacksam for den hjalp och
stod hon far.

Pojke, 1 ar 10 manader, med grav utvecklingsstérning och grav synskada

Pojken &r sa gott som ordrlig, ligger pa rygg och ror endast vanster hand. Han kan gripa om
han far hjalp. Mamman ville forst inte ta emot besok av CBR-medarbetaren men andrade sig
senare och bad om hjalp. Mamman férsoker sa gott det gar att anvanda sig av
stimuleringsaktiviteter ur ett av trdningshéftena, ’Training in Community for People with
disabilities”, Play activities. Hon har god kontakt med CBR-medarbetaren och har forstatt
vikten av att stimulera sin son.

Flicka, 11 &r, med utvecklingsstorning och synskada

Familjen lever i en fruktansvard misar i en mycket omodern, fullstdndigt nersliten och oerhoért
smutsig lagenhet. Bade mamman och pappan ar synskadade. Tva dagar i veckan &r flickan pa
ett center for synskadade dar man forsoker lara henne Braille (punktskrift), men de séger att
hon kan inte komma ihag bokstaverna. Mamman har tidigare gjort allt at flickan men nu efter
traning med ett av trdningshaftena, ’Training in Community for People with disabilities™,
daily activities har flickan lart sig gora saker sjalv. Hon har bl.a. lart sig att tvétta sig och att
kla pa sig sjalv. Mamman har mycket god och fortroendefull kontakt med CBR-medarbetaren.

Socialpedagogernas/CBR-medarbetarnas besok har gett resultat och intresset for projektet
har spridit sig i staden. Efter att personal fran "Centrum for socialt stod till barn och familj” i
Borovichi i december 2002 deltagit i en konferens om CBR startade de ocksa ett CBR-
projekt.

| december 2002 startades ocksa en CBR-kommitté i Borovichi. Den bestar av personer med
funktionshinder, larare, ldkare och beslutsfattare pa lokal nivd. CBR-kommittén ansvarar for
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CBR programmet och tréaffas varje manad for att diskutera uppkomna problem och for att
planera framtida aktiviteter. Som resultat av kommitténs arbete har man startat tva daggrupper
for barn med funktionshinder. Grupperna finns pa tva daghem. CBR-projektet har blivit kant i
staden, bl.a. har man skrivit tva tidningsartiklar, informerat ldkare pa vardcentralen och
personal pa daghem.

I juli 2005 beréttade Larissa Samarina att i Borivichi har man fortsatt arbetet med CBR-
projektet. Olika myndigheter samarbetar och fordelar ansvaret for barnen efter deras behov.
Sjuk- och halsovarden informerar om vilka barn och familjer som behoéver stod. Familjerna
kontaktas sen via telefon eller med ett vykort och sedan gor man ett hembestk. Barn som inte
har ett funktionshinder men som &nda behover stod i skolan far det av Psykologiskt-
Pedagogiskt Center "Kontakt”. Barn med funktionshinder far stod av "Centrum for socialt
stod till barn och familj". Barnet far traning och man hjélper familjen att komma ut fran
hemmet och t.ex. fa mojlighet att besoka nagot center. Eftersom alla barn maste fa méjlighet
till utbildning ar malet att barnet ska fa plats pa daghem eller i skola. Denna verksamhet har
utfallit positivt och déarfér har man sokt och fatt finansiellt stod for att sprida erfarenheterna.
Man har dokumenterat sina erfarenheter och framstallt ett utbildningsmaterial.

Ett annat intressant resultat ar att internatdirektéren i Borovichi blev intresserad av de nya
metoderna och darfor har forandrat arbetssattet pa institutionen. Hon har bl.a. startat nagot
som liknar fosterfamiljsverksamhet och familjer har borjat ta hem barn fran instutitionen.

CBR-kommittén bestar, 2005, av borgméstaren som &r ordforande och direktdren for
"Centrum for socialt stod till barn och familj™ och direktoren for Psykologiskt-Pedagogiskt
Center “Kontakt”. Darutdver kallar borgmastaren de personer som ar aktuella for tillfallet.
Borgmastaren beskrivs som en “jarn-lady” som pa olika satt ordnar fram de resurser som
behovs.

CBR-medarbetarna fran Borovichi kommer till Novgorod varje manad dar de far rad och
stod av Larissa Samarina och teamet pa Early Intervention Center.

Novgorod

Det finns 1025 barn med funktionshinder i staden Novgorod och 300 i narliggande byar. Pa
centret "Gefest” i Novgorod arbetar Svetlana Ivanova som ar socialpedagog. Nar jag tréffade
henne 2003 berattade hon att hon &r ansvarig for 250 familjer i hela staden som har barn med
funktionshinder. Hon besoker inte alla men star till forfogande vid behov. Hon tycker att
CBR-manualen &r mycket intressant och skulle vara till stor hjélp i jobbet. Svetlana vill starta
ett CBR-projekt. Hon séger att det finns manga aktiva mammor som vill bli CBR-medarbetare
bl.a. fem socialpedagoger som sjalva har barn med funktionshinder. Nar barnen ar pa centret
"Gefest” kan mammorna ga till andra familjer och hjalpa dem.

2005 far jag veta att centret ”Gefest” borjat samarbeta med Early Intervention Center
(istallet for det rehabiliteringscenter man tidigare samarbetat med) och darfor har deras
malgrupp och arbetsmetoder forandrats. Deras nya inriktning ar att hjalpa familjer som har
barn med autism. Dessa barn har tidigare inte fatt nagon hjalp alls samt utestangs fran
forskola och skola. En socialpedagog som ocksa ar mamma till ett barn med autism har borjat
soka upp andra familjer med barn med autism. Under det forsta aret hittade hon 53 familjer.
Hon informerar om funktionshindret och erbjuder stdd till familjerna. Hon samarbetar med en
psykiater som kan stalla diagnos. Mammorna har borjat hjélpa och stodja varandra. Om nagon
mamma behover utratta nagot arende kommer en annan mamma hem till henne och tar hand
om badas barn.

Sex barn har borjat besoka Early Intervention Center och under 2006 planerar man att starta
en klass for fem barn med autism.
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Spridning utanfor regionen

| St. Petersburg har Larissa Samarina haft tva seminarier for personalen pa ett nytt center som
ska stodja familjer med barn som vistas i hemmet p.g.a. att de inte far ga i forskola eller skola.
Vid seminariet i mars 2004 deltog nagra intresserade personer fran Vladivostok. Dessa har
sen med stdd av Larissa Samarina startat ett CBR-projekt.

I Nichny Novgorod, 40 mil dster om Moskva, har man 2005 startat ett CBR-projekt och man
samarbetar med Larissa Samarina.

En liten stad i Tomskregionen kontaktade "Centret for socialt stod till barn och familjer™ i
Borovichi. Detta ledde till seminarier i bade Tomsk och Novgorod. Myndighetspersoner fran
Tomsk har besokt Borovichi och sedan har man startat ett eget CBR-program i Tomsk.

Ett samarbete med fordldraféreningen for barn med funktionshinder i Minsk, Vitryssland,
pagar ocksa.

5.2 Mojligheter och svarigheter

Att introducera och tillampa CBR i rysk kontext har visat sig vara fullt mojligt och lett till
positiva forandringar for familjerna med barn med funktionshinder. Ture Jonsson anser:

”Sammanfattningsvis kan man konstatera att CBR-introduktionen i Novgorod-Borovichi
hittills fallit mycket val ut samt att den av Early Intervention Institut gjorda dversattningen
och anpassningen till ryska férhallanden av CBR-manualen mottagits mycket positivt och
utan storre krav pa forandringar. Det star ocksa fullt klart redan nu att CBR-strategien svarar
mot ett mycket stort behov i det ryska samhéllet och kan fa stor betydelse framéver for manga
familjer med handikappade barn.”

Vid mitt besok i maj 2002 beréattar Larissa Samarina att hon insett, genom att studera CBR,
att det ar oerhort viktigt med attitydférandringar. Fortfarande dominerar negativa attityder
starkt den allménna opinionen i synen pd manniskor med funktionshinder. CBR ger en
mojlighet att forandra attityder.

De ryska professionella reagerade inte negativt pa den forhallandevis enkla informationen
och de enkla instruktioner som finns i WHO:s CBR Manual: Training in Community for
People with disabilities. De forstod vitsen med enkelheten och kunde omsatta idén med CBR i
den radande samhallsstrukturen och anpassade metodiken darefter. De inblandade experterna
intog en helt ny roll gentemot foréldrarna och det fungerade utmarkt. Larissa forklarar:

“The specialists engaged in this work reported on the packages as on useful and helpful
means to provide people with disabilities with educational support. Thanks to the programme
the specialists learned how to deal with relatives of disabled people and with those who cares
of them, to cooperate with the members of local community. So they consider the packages to
be an affective means to give different educational, medical and social services a concrete
practical help”.

Redan nar CBR presenterades pa Early Intervention Institut i St. Petersburg var personalen
skeptisk till att materialet skulle kunna anvéndas i en storstad. Samma uppfattning uttrycker
Larissa Samarina ocksa valdigt tydligt men sager samtidigt att det fyller ett stort behov pa
landshygden och pa mindre orter. I utvéarderingen av projektet (2004) sager Larissa Samarina:

”Our experience of using the programme confirms that the best results come off when the
programme used in small communities where people know each other better and thereby the
local community can play more important role in the social life. In Borovichi the specialists
working on CBR programme have much more closer links with their community. For
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example, a lot of people with disabilities work as coordinators in the frame of the local CBR
programme. They co-operate with the local Society of People with disabilities. Also for
Borovichi is not a large town (46 000 invanare, min anmarkning), it is much easier for the
coordinators to keep in touch with relatives of people with disabilities or with those who care
of them”.

Att anvanda CBR-manualen har alltsa fungerat véldigt bra i sma byar och pa sma orter.
Manualen har varit en mojlighet att borja samtala med foraldrarna om barnets behov. Larissa
Samarina séger att alla uttrycker det stora vardet och de stora anvandningsmojligheterna av de
olika traningshéftena i CBR-manualen. Hon ser ocksa en majlighet i att foraldrarna pa
landsbygden slipper resa till en stad dar det finns experter: “The family members consider it
to be very important and helpful that all training activities take place in the frame of their
everyday life. It makes it possible to follow a family traditions and habitual lifestyle”.

Nagra foréaldrar trodde nog att traningen med hjalp av manualen kunde vara det botemedel
de letat efter. Foraldrar i Ryssland har ofta en 6nskan och tro pa att det gar att bota barnets
funktionshinder och letar desperat efter den undergérande metoden. Funktionshinder gar
mestadels inte att bota och man maste vara arlig och realistisk mot foraldrarna. Med hjalp av
manualen kan man hjalpa foraldrar att forsta inneborden av ett funktionshinder och visa pa att
trots att man inte kan bota barnet finns det mycket att gora for barnen anda. CBR &r en strategi
for att skapa ett gott liv i samhallet for manniskor med funktionshinder. Nar foraldrar forstatt
detta och sett barnens framsteg har de kunnat slappa tanken pa bot och istallet bérja fundera
pa hur de kan skapa ett gott liv for barnet.

| CBR-projektet har man fatt en mojlighet att paverka systemet. Myndigheterna i Borovichi
dar CBR provats har fordndrats. Vi borjade med CBR och férandrade hela systemet”, sager
Larissa Samarina.

5.3 Jamforelse mellan CBR-projektet och traditionella ryska insatser

Under vara samtal i maj 2002 betonade Larissa Samarina att det finns ett stort behov av CBR-
manualen. "Tidigare har man varit helt hanvisad till den medicinska expertisen. Personer med
funktionshinder har inte kunnat rora sig fritt i samhallet. Att funktionshindrade ska kunna
delta i socialt liv &r helt nytt”.

Nér jag i juli 2005 intervjuar Larissa Samarina ber jag henne bl.a. beskriva vad som skiljer
det som hént inom CBR-projektet mot hur det traditionellt brukar vara i Ryssland. Hon
formulerar det sa har:

“Traditionellt tycker pedagogen att hon ar kunnig och kan hjélpa till, hon tror att det bara ar
hon som kan hjalpa och hon talar om hur man ska gora. Hon tror inte familjen kan géra
nagonting eftersom de inte har speciell utbildning for det. Pedagogens kraft ar riktad mot
barnet utan att anvanda familjens kraft. Familjen ar isolerad. CBR &r precis tvartom.
Pedagogen samarbetar med familjen, pedagogen ger rad. Familjen ar huvudsaken for barnet.
De vet vilka behov barnet har. Pedagogen hjalper bara till.

Traditionellt jobbar inte pedagogen med barnet utan med barnets hinder. Arbetet ar helt
inriktat pa barnets hinder. I CBR ser man pa barnet som en vanlig manniska i forsta hand.
Med samma behov som andra barn; att leka, att lasa, att ga pa forskola, att ga i skola, att ga pa
bio osv. Samtidigt ger man uppmaérksamhet till barnets hinder.

Det &r de tva huvudskillnaderna; att man mobiliserar familjen och omgivningen och att man
fokuserar pa barnet som i forsta hand ett barn med samma behov som andra barn. | Ryssland
ar barn isolerade i séarskilda forskolor och sarskilda skolor. CBR syftar till integrering.

En tredje skillnad &r att traditionellt delar inte specialisterna med sig av sina kunskaper och
erfarenheter till foréldrarna. I CBR ger man allt till féraldrarna, kunskap och erfarenheter som
kan hjélpa dem och &ven skriftlig information via manualerna. Manga tycker att barn med
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funktionshinder bara kan fa hjélp av specialister, helst hogkvaliciferade som jobbar pa
specialiserade institutioner. | CBR ser man att barn kan fa hjalp av sina foraldrar hemma dven
om de inte ar hogutbildade”.

5.4 CBR-projektets paverkan pa barnen med funktionshinder och deras
familjer. Rehabiliteringseffekter.

| Borovichi borjade socialpedagoger/CBR-medarbetare fran Psykologiskt-Pedagogiskt Center
"Kontakt” besoka familjerna for att ta reda pa deras problem och behov av stéd. Man gjorde
forst en bedémning av barnets formagor tillsammans med foraldrarna med hjalp av det
formular, Form 2 (se bilaga 1), som finns i CBR-manualen. Utifran barnens behov valde man
ut aktuella traningshaften ur CBR-manualen och sen trdnade foraldrarna tillsammans med sina
barn. Efter tre manaders traning gjorde man en utvérdering som visade pa mycket positiva
resultat. 17 av 25 barn hade gjort framsteg pa nagot sétt.

Larissa Samarina har hela tiden utvarderat CBR-programmet och beréttar:

”The assessment of these specialists CBR programme work was held monthly according to
the charts containes in ”The Guide for Coordinators” of CBR set. The assessment included the
following items:

- quantity of people with disabilities participating in the CBR programme;
- quantity of people who succeed as much as just one step upwards”.

Da framkom att:
- pa Psykologiskt-Pedagogiskt Center ”Kontakt” i Borovichi deltar 25 barn och 20 av dessa
har gatt framat minst ett steg pa skalan i Form 2
-pa centret "Gefest” i Novgorod deltar 22 barn och 17 av dessa har gatt framat minst ett steg
pa skalan i Form 2
-pa "Centrum for socialt stod till barn och familj” i Borovichi, deltar 12 barn och 8 av dessa
har gatt framat minst ett steg pa skalan i Form 2

Socialpedagogerna i Borovichi berattade att foraldrarna mycket ofta éverbeskyddar sina
barn. Nér de tog upp en diskussion om detta med féraldrarna hade de god hjélp av de
traningshaften som berdr “daily activities” och “play activities”. Efter tréning med dessa
haften har manga barn blivit mer sjalvstandiga samtidigt som foraldrarna forstatt att det ar
viktigt att lata barnen bli delaktiga i vardagliga sysslor, som att kla sig sjalv, &ta sjalv osv.

Larissa Samarina beréttar nér jag intervjuar henne, 2005:

”| Borovichi tycker de att de har fatt mycket hjalp. Ett slags redskap att samarbeta med
familjerna, att ta reda pa familjernas behov och se hur familjerna utvecklas. Detta har andrat
familjernas forutsattningar. De far hjalp, de far information, de kan sjalva gora nagot at sin
situation. Forut var barnen isolerade och foréldrarna trodde "mitt barn &r mitt 6de, mitt
problem, jag far klara mig sjalv hela livet”. Nu &r de inte s isolerade, de vagar gar ut.
Foraldrarna har blivit sakra pa att deras barn har samma behov som andra barn, behov att lésa,
rakna, leka osv. Vart huvudresultat &r, tycker vi, att vi andrat foraldrarnas syn pa sitt liv, sina
barn och sina mojligheter”

En anledning till att man valde att starta i Borovichy var att dar finns regionens storsta
institution med 400 barn. Larissa papekar att det &r latt att lamna bort sitt barn om det finns en
institution i narheten och detta vill man forhindra. Sen projektet startade har inga nya barn
flyttat till institutionen. Genom att ge stod i hemmet har man alltsa forhindrat att foraldrar
lamnar sina barn pa institutioner.

29



I Borovici har man dven startat ett samarbete med en férening fér vuxna med
funktionshinder och Larissa Samarina sager i utvarderingen:

“Also people with disabilities who participated in the programme stated that it turned to be a
greate value for them. Now they got the possibility to learn, to improve their skill without
applying to the doctors, attending rehabilitation centers, which are inaccessible for many of
them. Using the packages helped them to acquire skills of independent life, to obtain
selfconfidence, improve their knowledge”.
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6. Diskussion kring metod och resultat

6.1 Diskussion

De kvalitativa data som presenteras i denna uppsats ar omdjliga att upprepa. Darfor ar det
traditionella reliabilitetsbegreppet inte adekvat eftersom det handlar om i vilken grad
undersokningsresultatet kan upprepas i en studie som laggs upp pa liknande sétt. Jag kommer
darfor att bara diskutera fragor kring studiens validitet, trovardighet.

Att folja ett projekt under manga ar har bade for- och nackdelar. Jag har haft god tid att lara
kanna forskningsfaltet och att reflektera 6ver processen. En nackdel &r att visst material blir
gammalt, i mitt fall géaller det delar av bakgrundsbeskrivningen. Jag &r medveten om att de
som laser mitt arbete darfoér kan tycka att min beskrivning av CBR-strategin (s.8) inte kanns
riktigt aktuell och darfor beskriver jag kortfattat hur CBR-strategin utvecklats i mina
avslutande reflektioner.

Att jag 6verhuvudtaget valde att studera ett CBR-projekt beror pa att jag anser att CBR-
strategin ar den enda framkomliga mojligheten att férbéattra situationen fér personer med
funktionshinder i Ryssland och andra forna sovjetstater. Att anvanda bistandspengar till att
forandra situationen pa institutionerna leder bara till kortsiktig forandring. Nar
bistandsprojektet avslutas och hjalpen upphor atergar allt till den vanliga ordningen déar
barnen far illa. Darfor maste kraften agnas at att forhindra att barn placeras pa institution.
Detta forutsatter att foraldrar ges mojlighet att sjalva ta hand om sina barn med
funktionshinder. CBR kan ge den mgjligheten.

CBR-projektet i Novgorodregionen var det forsta forsoket att introducera CBR i Ryssland
eller i ndgon av de forna Sovjetstaterna. Jag hade alltsa inga andra projekt att vélja mellan.
Larissa Samarina som var samordnare av det projekt jag skulle studera blev min huvudsakliga
informant.

Jag anvande samtal, observationer och kvalitativa intervjuer for att fa CBR-projektet sa
mangsidigt och oppet belyst som majligt. For att kunna folja processen fore, mellan och efter
mina besok hade jag kontakt med Larissa Samarina via e-mail.

I inledningsskedet var jag tvungen att stalla véldigt manga fragor till Larissa Samarina for
att fa veta vad som pagick. Att stalla fragor kan bli ledande eftersom fragorna kan indikera ett
forvantat svar. Sa kan t.ex. en fraga om det finns en CBR-kommitté uppfattas som att det
borde finnas en. Detta kan leda till att man snabbt bildar en kommitté, pa grund av att fragan
stallts och inte utifran ett upplevt behov. Den vetskapen gjorde att jag forsokte undvika att
stalla fragor om saker som Larissa Samarina sjalv inte spontant berattade om, d.v.s. mina
fragor bestod mest av foljdfragor. Larissa Samarina har papekat att hon sjalv hade stod av att
samtala via e-mail med mig. Jag forsokte forhalla mig neutral och berattade aldrig hur jag
tyckte hon skulle agera. Hela tiden papekade jag att CBR utvecklas olika i olika lander och att
hon var experten pa CBR i Ryssland. Rena faktafragor svarade jag pa eller hanvisade till var
hon kunde hitta svaret.

Vid mina besok i Ryssland informerade jag alltid nya personer om vem jag var och vad jag
gjorde d.v.s. att jag holl pa att samla material till en studie. Alla de personer jag métte var
mycket tillmétesgaende och delade 6ppenhjartigt med sig av sina erfarenheter. Det var oftast
jag sjalv som valde vilka personer jag ville samtala med och Larissa Samarina som ordnade sa
att det blev praktiskt mojligt. Det hande ocksa att Larissa Samarina foreslog méte med nagon
person som hon ansag kunna ge mig behovlig information. Manga samtal skedde spontant nar
jag motte personer i olika verksamheter men en del samtal var ocksa planerade. Da hade vi
avtalat tid och plats och ordnat med tolkning. Jag hade da ocksa planerat vad samtalet skulle
ge svar pa och jag forde anteckningar. De manga respondenterna bidrar till en fyllig bild
vilket motverkar en ensidig skildring.
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Det &r inte latt att samla information i Ryssland. Bade sprak och kultur satter upp hinder.
Utan mina tidigare erfarenheter skulle det vara omdjligt for mig att fa relevant information.
Forforstaelsen jag fatt genom att arbeta i Vitryssland blev i det hér fallet ovarderlig. Utan den
erfarenheten tror jag inte det varit mojligt att genomfora studien. Den forforstaelsen gjorde att
jag till viss del forstod vilka fragor som borde stéllas. Jag kunde i viss man "lasa mellan
raderna” och till viss del forstd varfor jag fick de svar jag fick.

Varfor man séger det man sager ar ofta kulturberoende. Enligt min erfarenhet finns en tydlig
skillnad mellan Sverige och Ryssland med avseende pa hur man svarar pa fragor. Eftersom
mycket i min studie bygger pa att jag far svar pa mina fragor har det varit mycket véardefullt
for mig att kanna till den skillnaden. I Sovjet har man haft manga anledningar till att inte ge ut
information, vilket har fortsatt att avspegla sig i sattet att forhalla sig till fragor. Man svarar
kort och koncist pa fragan som stélls men ger ingen ytterligare information. Detta har jag lart
mig av erfarenhet och ofta har jag forundrat mig 6ver varfor man inte har berattat viktiga
saker for mig, tills jag forstatt att det berodde pa hur jag frdgade. Om du i Sverige fragar en
person pa en busshallsplats om bussen som stannar dar gar till city kan du t.ex. fa till svar: nej,
men om du gar runt hornet sa finns hallplatsen for buss nr.3 och den gar till city. Staller du
samma fraga i Ryssland far du helt kort svaret: nej! Och dven om bussen till city gar 10 meter
darifran far du inte veta det. Du far alltsa bara ett exakt svar pa din fraga och ingen ytterligare
information. Denna kulturella skillnad &r forstas oerhort viktigt att kanna till nar man
forsoker inh&mta information.

Kvale (1997) beskriver intervjun som ett samtal dar data framkommer i ett mellanménskligt
forhallande mellan intervjuare och intervjuperson. Intervjuarens huvuduppgift ar att forsta
inneborden av vad den intervjuade séger. Vid mina intervjuer gjorde jag med jamna
mellanrum en sammanfattning av vad jag antecknat vilket tolkades till ryska for att jag skulle
kunna fraga Larissa Samarina om jag uppfattat det hon beréattat pa ratt satt.

Kvale (1997) berattar att intervjuaren registrerar och tolkar vad som sags och hur det ségs;
hon maste vara observant pa och kunna tolka tonfall, ansiktsintryck och andra kroppsliga
uttryck. Detta forsvaras givetvis om intervjuaren och den intervjuade talar olika sprak. Att jag
sedan tidigare &r mycket van att anvanda tolk underlattade mina samtal och intervjuer oerhort.

Trots noggranna forberedelser och tidigare vana kan mycket information ha gatt mig forbi
nér intervjuerna sker via tolk. Engberg Dimitrova (1991) sdger att hon kan urskilja tre
problemomraden: turtagning, aterkoppling och den icke-verbala kommunikationen.
Intervjuaren och den intervjuade reagerar pa varandra och paverkar varandra dmsesidigt.
Detta fordrojs genom tolkning. For att kunna stélla foljdfragor behdver man kunna uppfatta
nyanser och tonfall i spraket, vilket ar svart att gora via tolkning. Anvéandning av tolk minskar
den icke-verbala kommunikationen mellan intervjuare och intervjuad. Samtalet blir mindre
flexibelt och ger mindre plats for spontanitet.

Bragason (1997) havdar att det & mojligt att gora kvalitativa intervjuer med tolk men att
det staller sarskilda krav pa intervjuaren som maste forbereda sig pa ett sarskilt satt.
Intervjuaren ar t.ex. ansvarig for att férbereda tolken sa att tolken kan genomfora sitt jobb pa
ett tillfredstallande sétt.

Rogers (1997) har funnit att det ar viktigt att tolken &r insatt i amnet/omradet som berérs i
intervjun. Jag upplevde en stor skillnad nar mina samtal tolkades av sprakkunniga personer
som arbetade i verksamheten och nar jag anvande tolkar som inte kande till
verksamhetsomradet.

Nér jag intervjuade Larissa Samarina underléttades det av att vi kdnde varandra och att jag
forstar vissa ord pa ryska. Att vi lart kdnna varandra val under aren som gatt ledde till ett bra
mote i intervjuerna. Sjalva intervjuerna blev en speciell situation som helt skiljde sig fran var
vardagliga kontakt. Tid avsattes och svensk-rysk tolk anvandes for att vi bada skulle kunna
prata obehindrat pa vara respektive modersmal. Larissa Samarina har sjalv genomfort studier
och vet hur formaliteterna ska ga till. Jag uppmuntrade hela tiden henne att beréatta och stéllde
bara klargorande fragor vid behov. Detta for att minska min paverkan sa mycket som mojligt.
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"1 den kvalitativa forskningsintervjun byggs kunskap upp; det ror sig om ett samspel, om ett
utbyte av synpunkter mellan tva personer som samtalar om ett &mne av gemensamt intresse”
(Kvale, 1997). Vart gemensamma intresse for CBR kan dock ha paverkat innehallet i det jag
fick veta. Larissa Samarina kan ha forskonat en del och uteslutit en del for att tillfredstélla
mig och for att sjalv komma i bra dager. Ingenting tyder pa detta men det skulle i sa fall vara
svart for mig att veta eftersom jag bara fanns pa plats vid mycket korta besok.

Ett av studiens syften var att studera och beskriva hur CBR introducerades och utvecklades i
Novgorodregionen i Ryssland. CBR introducerades 2001 vid en konferens da personal pa
Early Intervention Center i Novgorod tillsammans med lokala chefspersoner fran omradena
utbildning, hélsovard och social service deltog. Man blev intresserad av att préva metoden
och valde att starta i Borovichi, en stad med 46 000 invanare. | staden fanns 266 barn med
funktionshinder registrerade. Projektledare blev Larissa Samarina, chef pa Early Intervention
Center. Sju socialpedagoger fran Psykologiskt-Pedagogiskt Center "Kontakt” studerade CBR
och startade sen ett CBR-pilotprojekt dar 25 familjer deltog. CBR har sedan spridit sig i
staden, ytterligare ett projekt har startat, fler seminarier och konferenser har genomforts, en
CBR-kommitté har bildats och en utbildning av CBR-koordinattrer har genomforts.

I juli 2005 beréttar Larissa Samarina att man kommit fram till ett arbetssatt dér olika
myndigheter samarbetar och fordelar ansvaret for barnen efter deras behov. Sjuk- och
halsovarden informerar om vilka barn och familjer som behover stod. Barnet far traning och
man hjélper familjen att komma hemifran for att t.ex. fa mojlighet att besoka nagot center.
Malet att barnet ska fa plats pa forskola eller i skola. Det finns en CBR-kommitté dér
borgméstaren ar ordférande och direktérerna for de center som stottar familjerna &r ledamoter
Darutover kallar borgméstaren de personer som ar aktuella for de fragor som ska behandlas pa
motet.

Detta forsta forsok med CBR i Ryssland har varit mycket framgangsrikt. Att olika
myndigheter samarbetar for att stétta familjer som har barn med funktionshinder ar unikt.
Tillampning av CBR har paverkat hela systemet och har dven lett till att synen pa barn med
funktionshinder férandrats i positiv riktning.

En annan fragestallning var att identifiera mojligheter respektive svarigheter vid
introduktion och tillampning av CBR i den ryska kontexten. Det har visat sig vara fullt
mojligt att tillampa CBR i Ryssland och det har lett till positiva férandringar for familjerna
med barn med funktionshinder. Nagra generella svarigheter har jag inte stott pa.

Det var i St Petersburg man forst horde talas om CBR. Man ville prova metoden, men man
trodde inte att det var majligt i en storstad s darfor vidtalade man kollegor i Novgorod. Aven
dessa blev intresserade men trodde ocksa att metoden passade bast pa sma orter vilket ledde
till att kom CBR kom att introduceras i Borovichi.

Novgorod &r en storstad dar Early Intervention Center har ett valutvecklat omhandertagande
av familjer med barn med funktionshinder men dven déar kunde man dra nytta av CBR-
metodiken. Sedan 2005 pagar ett projekt med inriktning att hjalpa familjer som har barn med
autism. Dessa barn har tidigare inte fatt nagon hjalp alls och dessutom utestangs fran forskola
och skola. En socialpedagog som ocksa & mamma till ett barn med autism har borjat soka upp
andra familjer med barn med autism. Under det forsta aret hittade hon 53 familjer. Hon
informerar om funktionshindret och erbjuder stod till familjerna. Mammorna har dven borjat
hjélpa och stddja varandra.

De ryska professionella reagerade inte negativt, utan de forstod meningen med den
forhallandevis enkla informationen och de enkla instruktioner som finns i WHO:s CBR
Manual: Training in Community for People with disabilities. De kunde omsatta idén med
CBR i den radande samhallsstrukturen och anpassade metodiken darefter. De intog en helt ny
roll gentemot foréldrarna och det fungerade utmarkt.

Jag trodde det skulle uppsta svarigheter nar man som i CBR lamnar "makten” till familjen i
ett land dar experterna har en sa dominerande roll men sadana svarigheter har jag inte funnit i
mitt material. Det beror antagligen pa att de flesta CBR-medarbetarna varit socialpedagoger
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och alltsd inte tillhort utbildningsvasendet. Inom defektologin &r det mycket svarare att
forandra rollerna eftersom defektologernas expertroll &r mycket stark.

Nar jag i juli 2005 intervjuade Larissa Samarina bad jag henne bl.a. beskriva vad som skiljer
rehabiliteringsinsatserna inom CBR-projektet fran hur det traditionellt brukar vara i Ryssland,
vilket jag ocksa hade som syfte att belysa. Hon sa bl.a. sa har:

"Tidigare har man varit helt hanvisad till den medicinska expertisen. Personer med
funktionshinder har inte kunnat rora sig fritt i samhallet. Att funktionshindrade ska kunna
delta i socialt liv ar helt nytt”.

Traditionellt jobbar pedagogerna bara med barnets hinder vilket skiljer sig fran CBR dar
man fokuserar pa barnet som ett barn med samma behov som alla andra barn. Det &r alltsa en
stor skillnad pa hur man ser pa barnet.

En annan viktig skillnad ar att man i CBR-metodiken mobiliserar familjen och
omgivningen. Familjen erk&nns som en resurs med kunskap om barnets behov och med egna
resurser att paverka sin situation. CBR-medarbetaren samarbetar med familjen och ger rad,
vilket &r en helt annan roll &n experter i Ryssland brukar ha. Traditionellt delar inte heller
specialisterna med sig av sina kunskaper och erfarenheter till foréldrarna viket &r en naturlig
del i CBR-metodiken.

| studien har jag ocksa studerat hur projektet paverkat livssituationen for barnen med
funktionshinder och deras familjer och vilka rehabiliteringseffekter man kan se hos bertrda
barn. Larissa Samarina sager att "vart huvudresultat ar, tycker vi, att vi andrat foraldrarnas syn
pa sitt liv, sina barn och sina mojligheter”. Eftersom féréaldrarna far information och stod kan
de sjalva gora nagot at sin situation och de blir sakrare i sin foraldraroll. | takt med att
attityderna forandras vagar de bryta sin isolering och visa sig i samhéllet. Den utvecklingen
kan liknas med den vi hade i Sverige pa 50-talet da personal och foraldrar borjade patala den
negativa behandlig som barn med funktionshinder utsattes for pa vara svenska instutitioner. |
Sverige ledde det bl.a. till att FUB (Foreningen for Utvecklingsstorda Barn) bildades. 1
Novgorodregionen finns &nnu ingen foraldrafdrening.

Sen projektet startade har inga nya barn flyttat till den stora institutionen som finns i
Borovichi. Genom att ge stod i hemmet har man alltsa forhindrat att foraldrar lamnar sina
barn pa institutioner. Ett annat intressant resultat ar att internatdirektéren i Borovichi blev
intresserad av de nya metoderna och darfor har forandrat arbetssattet pa institutionen. Hon har
bl.a. startat nagot som liknar fosterfamiljsverksamhet och familjer har borjat ta hem barn fran
instutitionen.

Genom kontinuerlig utvardering har man matt rehabiliteringseffekterna hos barnen. Man
har anvéant ett enkelt formulér, Form 2 (bilaga 1). De stora och snabba framsteg som barnen
uppvisar kan till viss del bero pa att de tidigare inte fatt nagon traning alls.

Min uppfattning &r att CBR-metodiken bidragit till en attitydférandring som lett till positiva
forandringar bade pa individ- och samhallsniva. Barnen och familjerna ar inte sa isolerade
langre och kunskapen om funktionshinder har okat. De professionella har fatt ett verktyg att
hjélpa familjerna pa ett bra satt och familjerna har upplevt att mycket positivt gar att gora for
deras barn trots att funktionshindret inte gar att bota.

6.2 Avslutande reflektioner

Trots att man har tillampat CBR i ett stort antal lander i mer &n 25 ar har manga personer
med funktionshinder dnnu inte fatt tillgang till rehabilitering och mojlighet till likvardig
skolgang, arbete och annan service i samhéllet som alla andra medborgare. CBR har ofta
missat att géra nagot at grundproblemen - fattigdom och diskriminering. Av den orsaken
anordnades i maj 2003 en internationell konferens i Helsingfors kring CBR. Den anordnades
av WHO i samarbete med andra FN-organisationer, NGO’s verksamma i CBR-projekt och
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handikapporganisationer. Konferensen var upptakten till en nationell vidareutveckling av
CBR.

2004 utgav WHO, UNESCO och ILO ett gemensamt policydokument "CBR - A Strategy
for Rehabilitation, Equalization of Opportunities, Poverty Reduction and Social Inclusion of
People with Disabilities (Joint Position Paper 2004)”. En av de saker man uppméarksammat &r
sambandet mellan funktionshinder och fattigdom och att om man fokuserar pa
fattigdomsbekampning sa gynnar det personer med funktionshinder som ofta tillhor de
fattigaste av de fattiga. Policydokumentet finns att lasa pd WHO:s hemsida:
www.who.int/disabilities/cbr/en/ .

Jag har valt att inte skildra férandringsarbetet av CBR eftersom bakgrunden till min uppsats
och CBR-projektet jag foljt hade sin start innan forédndringsarbetet startade.

Det som fortfarande ar skrammande aktuellt ar situationen for barn med funktionshinder pa
institution i Ryssland. Pa det omradet har inget hant under de ar mitt arbete pagatt. Detta
uppmarksammas i samband med att Sidas Rysslandsbistand haller pa att avvecklas. 2006 var
bistandet 360 miljoner kronor, 2007 sanktes det till 240 miljoner kronor och 2009 ska
summan vara nere i 45 miljoner kronor och da ska alla sociala projekt vara avslutade. Hur
paverkar det barnens situation?

Om jag skulle ga vidare med nya forskningsfragor skulle det i ett globalt perspektiv vara
intressant att se hur CBR-strategin utvecklas i varlden.

| ett nationellt perspektiv skulle det vara viktigt att ta reda pa hur Ryssland kommer att
hantera institutionsfragan. | Borovichy ledde ju CBR-projektet till att inga nya barn
placerades pa institutionen. Nar Sverige drar tillbaka sitt bistand far kanske andra lander som
sjalva fortfarande placerar sina barn med funktionshinder pa institutioner storre
paverkansmojlighet.

Parallellt med min studie har jag foljt utvecklingen av CBR i *Nichny Novgorod och dar
skulle jag i ett lokalt perspektiv kunna studera utvecklingen av CBR. Dér har utvecklingen
drivits framat av en aktiv foraldraférening. Man har involverat och fatt stod av de lokala
myndigheterna och foraldrar och personal har ocksa fatt utbildning genom ett Sida-projekt.

® Nichny Novgorod ligger inte i Novgorodregionen utan ca 40 mil 6ster om Moskva.
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8. Bilagor

Bilaga 1

Form 2: To find out if the person needs training and to assess progress

With some help or sometimes

Name of person !
with disability: Disability
1. Feeds himself or herself? Alone II
(including eating and
drinking) Withsome help or sometimes
Notatall
|
2. Keeps himself or herselfclean? Alone 'r
(including washing,
bathing, and cleaning With some help or sometimes
teeth)
Notatall
3. Usesthe latrine? Alone

Notatall

4. Dressesand undresses?

Alone

With some help or sometimes

Notatall

5. Understands simple Easily
instructions?
With difficulty
Notatall
6. Expresses needs? Easily
With difficulty
Notatall
1. Understands movemenits Easily I
and signs for
communication? With difficulty

Notatall
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8. Usesmovementsand Easily

signs for communication ‘
which others understand? With difficulty
Notatall
iI 9. Lipreads? Easily
With difficulty ’
Notwtal L
[
. 10.Speaks? Easily l
1 r
| With difficulty .1 ’
|
‘ Notatall |
‘ 1. Sits? Alone
(including siting up r
| from lying down) Withhelp
Notatall
| 12, Smnds? Alone
(including standing up
‘ from sitting) With help
| Notatall
- 13. Moves inside the home Alone
(including walking, [
crouching, crawling, With helpofa person {
or using trolley)
Notatall

' 14, Moves around the village? Alone

(including walking, |
crouching, crawling, With help ofa person 1
or using trolley)
| Notatall
| 15. Walks at leastten steps? Alone
With bars, frame, crutches orcane
With helpofa person

Notatall




