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HORSELSKADADES RIKSFORBUND (HRF) dr horselskadades
intresseorganisation.

HRF arbetar for att skapa ett battre samhalle for Sveriges
horselskadade, det vill sdga alla med hérselnedsittning,
tinnitus, ljudoverkinslighet, Menieres sjukdom och cochlea-
implantat samt vuxendéva. Vi ger ocksa stod till fordldrar och
andra anhoriga.

I detta arbete samverkar HrRF med Unga Horselskadade (un).
HRF:s verksamhet bedrivs i féreningar, i distrikt samt pa
férbundsniva. Vart gemensamma mal dr ett samhalle dir alla
horselskadade respekteras som individer, far stod efter behov

och kan vara fullt delaktiga pa sina villkor.

Las mer om HRF pa www.hrf.se
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Syfte med FoU-programmet:

% att stimulera olika institutioner till 6kad
kunskapsuppbyggnad inom hérselomradet

% att 6ka samordningen av forskningsverksam-
heten inom omradet, utifran en helhetssyn pa
manniskan, genom utdkad och forbattrad
brukarmedverkan

% att tydliggora behovet av forskning och
utveckling inom HRF



Inledning

DETTA FORSKNINGS- och utvecklings-
program riktar sig till forskare, politiker
och beslutsfattare pé alla nivier i sam-
hillet. Det dr ocksa tankt att anvandas av
foreningar och distrikt inom Horsel-
skadades Riksférbund (uRF) for att
tydliggora behovet av forskning och 6ka
medlemmarnas majligheter att paverka
forskning och utveckling (Fou) inom
horselskadeomradet.

Vi vill med detta program stimulera till
utokad, bredare och mer utvecklad
hérselforskning vid universitet och
hogskolor samt inom andra verksamhets-
omriden med anknytning till hérande
och kommunikation, bland annat inom
industrin.

HRE:S VISION ir ett framtida sambhille
dar vi horselskadade lever i full delaktig-
het och jamlikhet, utifrin vira egna
forutsittningar, och dir horselskadades

kunskaper och erfarenheter av kommuni-

kationshinder ses som en tillging, som
berikar det sammantagna kunnandet
inom horselomradet.

Horselskadade dr en heterogen grupp
med varierande grad av horselnedsittning.
Inom gruppen hoérselskadade finns ocksa
personer med tinnitus, ljudéverkinslighet,
Menieres sjukdom, cochlea-implantat (c1)
med flera diagnosgrupper.

HORSELSKADAN — som kan vara medfodd,
tidigt forvdrvad eller ha kommit senare i
livet — dr, oavsett grad av horselnedsitt-
ning, ett kommunikationshandikapp som
kriver insatser inom en rad olika omraden,
sasom habilitering och rehabilitering,
utbildning, arbetsliv och fritid.

Inom dessa och andra omriden maste
en stindig kunskapsuppbyggnad och ut-
veckling ske for att méta den enskildes
behov.

Detta kriver forsknings- och utveck-
lingsinsatser inom savil tekniska och



medicinska som beteendevetenskapliga
discipliner vid universitet och hogskolor
samt inom andra omraden som berér
imnet kommunikation.

Okad tvirvetenskaplig forskning bor
komma till stand for att belysa hur horsel-
nedsittning paverkar hela individen, inte
bara det skadade horselorganet.

EFTERSOM VI I DAG lever i ett samhille
dar allt sker fort, kan prioriteringar bytas
snabbt. Darfor dr det extra viktigt att

samverkan mellan forskare, verksam-
hetsforetridare och brukare hills levande,
att kunskapsutbyte sker litt och smidigt
samt att samhillet stiller 6kade resurser
till forfogande for en allt mer angeligen
forskning.

HRF:S GRUNDINSTALLNING dr att forsk-
ningen ska vara fri och obunden samt att
all forskning inom hérselomradet ska
ske enligt etiska normer som accepterats
av sambhallet.



Forskning och utveckling

Grundforskning

Med grundforskning avses ett systematiskt
och metodiskt sokande efter ny kunskap
och nya idéer, utan nagon bestimd
tillaimpning i sikte.

Grundforskning syftar till att bidra till den
vetenskapliga kunskapsmassan inom ett
visst omrade.

Grundforskning bedrivs framfor allt vid
universitet och hogskolor, men ocksa
inom industrin. En stor del av forskning-
en maste bestd av grundforskning.

Tillampad forskning

Tillimpad forskning innebdr ett
systematiskt sokande efter nya kunskaper
och idéer med en bestimd tillimpning i
sikte. Denna forskning kan sdgas vara en
pabyggnad av grundforskningen och kan
mer eller mindre omgéende anvindas i
det handikapppolitiska arbetet, till gagn
for den enskilde, gruppen och samhillet.

Tvarvetenskaplig forskning

Néagon entydig definition av begreppet
tvarvetenskaplig forskning finns inte.
Begreppet anvinds dock ofta inom bland
annat horselomradet. Vanligen avses
samarbete mellan olika forsknings-
discipliner — ofta nirliggande omraden.

Utvecklingsarbete

Med utvecklingsarbete avses ett idérikt
och systematiskt utnyttjande av veten-
skaplig och annan kunskap for att astad-
komma nya produkter, nya processer, nya
system eller visentliga forbittringar av nu
existerande sadana.

Utredningsarbete

Med utredningsarbete menas att fakta tas
fram, sammanstills, kommenteras och

analyseras.



Var syn pa forskning och utveckling

Handikapprorelsens samarbetsorgan,
Handikappférbunden (tidigare Hso0),
formulerade i bérjan av 199o-talet ett
program for forskning och utveckling.
HRF ansluter sig i 6vergripande fragor till
detta program, ddr fyra grundliggande
punkter anges, nimligen att handi-
kapprorelsen:

% vill pa ett sakkunnigt sitt kunna driva

krav pa mer resurser och forbattrade forut-

sdttningar i 6vrigt for forskning och
utvecklingsverksamhet inom samhalls-
sektorer som ir betydelsefulla for vara
medlemmar.

% vill kunna initiera forskning pa om-
rdden som ir relevanta for funktions-
hindrade.

% vill bli en intressant och kunnig
samverkanspart for forskarvirlden.

% vill p ett systematiskt sitt kunna ta till
vara och fora ut de kunskaper som forsk-
ning och utvecklingsverksamhet ger.

HRF anser dessutom:

att forskning och utveckling dr visentligt
tor nya kunskaper till gagn for horsel-
skadade personer.

att forskning och utveckling ir en viktig
verksamhetsdel inom samtliga omraden

som berér horsel och kommunikations-
hinder.

att forskningen ska vara fri och obunden.

att all forskning inom hérselomradet ska
ske enligt etiska normer som accepterats
av samhallet.

att brukarna med sina erfarenheter ska
ha mojlighet att paverka forskningen i en
for horselskadade angeligen riktning, i
dialog med forskarna.

att denna paverkan bor ske i natverk,
med foretridare for forskare, verksambhets-
foretridare och brukare.



Sverige har traditionellt haft och har en
mycket hog niva pa forskning och utveck-
ling inom horselomradet. Detta giller
savil medicin, teknik, olika beteende-
vetenskaper som nirliggande omréaden,
till exempel lingvistik.

Den 6vervigande delen av grundforsk-
ningen dger rum vid olika universitet och
hogskolor. Under senare ar har det byggts
upp sé kallade centrum for forskning
inom hérselomréidet, i Linképing-Orebro
och Stockholm. Dessa kan utgéra
grunden for utvidgad tvirvetenskaplig
forskning.

Forskning sker oftast med offentliga

medel och forhallandevis laga belopp gar
till handikappforskning. De senaste arens
lagkonjunktur har drabbat alla forsknings-
stiftelser, vilket har lett till minskande
resurser till forskning.

Vid ligre resurstillgdng maste befintliga
medel anvindas effektivare, till exempel
genom samarbete mellan flera institu-
tioner vid universitet och hégskolor.

Forskningsstiftelser dr i regel inriktade
pa en sektor, till exempel medicin, vilket
innebir att sa kallad tvirvetenskaplig
forskning ar svar att finansiera. Centrum-
bildningar bor pa sikt kunna underlatta
sddan finansiering.






HRFs krav pa forskningsomradet
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att samhallet stéller 6kade resurser {ill
horselforskningens forfogande, till gagn
for okad grundforskning

att forskare och brukare samverkar i
syfte att samordna resurserna

att behovet av forskning inom alla
omraden som ror hérsel, kommunika-
tion och buller tydliggors

att forskningsresultaten publiceras pa
ett satt som ar forstaeligt aven for
brukare

att forskare inom horselomradet
fortsatter utvecklingen av centrum for
horselforskning for att underlatta utbyte
av erfarenheter mellan olika discipliner
och na fram till 6kad tvarvetenskaplig
forskning

% att arbetet med natverk inom olika delar

av horselforskningen intensifieras och
att HRF tar aktiv del i natverksarbetet

att HRFs distrikt och foreningar 6kar sin
paverkan i FoU-fragor gentemot
landsting och kommuner

att forskning och utvecklingsverksamhet
sker utifran en helhetssyn pa individen



Prioriterade forskningsomraden

HRF anser att forskning ar viktigt inom
alla omraden som berér horsel- och
kommunikationsproblem. Forskningen
har betydelse for savil den enskilde,
horselskadade individen som samhallet i
stort, eftersom ckade forsknings-
satsningar pa hérselomradet forebygger
ohilsa och skapar forutsittningar f6r god
livskvalitet.

For att uppna basta mojliga utveckling
inom horselforskningen behovs ett 6kat
engagemang for att bygga upp nitverk
mellan forskare, verksamhetsforetradare
och brukare inom omrédet.

HRF presenterar har tre forsknings-
omrdaden dir behovet av ytterligare
kunskaper dr mycket stort.

» Horselskadade i ett livsperspektiv

En horselskada dr ett funktionshinder
som péaverkar ménniskors tillvaro i alla
skeden av livet. Detta maste aterspeglas
inom forskning och utvecklingsverksam-
het, anser urr. Horselskadade och horsel-
skador ska alltid ses i ett livsperspektiv.

Det 6vergripande folkhilsomalet: "Att
skapa sambhilleliga forutsittningar for en
god hilsa pa lika villkor for hela befolk-
ningen", som antogs av riksdagen varen
2003, giller i hog grad horsel och om-
fattar mycket mer dn hilso- och sjukvard.

Ett gott hilsotillstind for hela befolk-
ningen — en god folkhilsa — motverkar
ohilsa som, forutom att den kan vara
forodande for den enskilde, ocksa ir
kostsam for samhillet. Fér méanga horsel-
skadade kan effekterna av att inte hora,
att inte kunna kommunicera, medfora en
kinsla av utanforskap, som i sin tur kan

leda till ohilsa.



Var femte horselskadad kvinna i yrkes-
verksam alder har sjukersittning (tidigare
fortidspension), visar HRE:s arsrapporter
2003 och 2004. Varfor sjukersittning
blivit ett sa utbrett verktyg inom horsel-
skadegruppen, trots att horselskadan i sig
inte dr nagon sjukdom, finns inte belyst i
nagon forskning. Om rehabilitering/habi-
litering, demokrati och tillgdnglighet
fungerade fullt ut skulle horselskadades
hilsoproblem sannolikt inte vara sa stora.

HREF vill ddrfor prioritera tvirvetenskaplig
forskning som ser horselskadade och horsel-
skador i ett livs- och folkhdlsoperspektiv.

» Medicinsk forskning

Neurogena hérselskador kan med dagens
kunskaper inte botas.

Den moderna forskningen om cell-
terapi, stamcellsteknologi och genterapi
har visat att det finns méjligheter att i
framtiden kunna reparera horselnerv-
systemet och kanske till och med arbeta
forebyggande.

HREF anser dirfor att det dr angeldget att
prioritera denna forskning genom okad
resurstilldelning fran samhiillet.

» Utbildning fran forskola till hégskola och universitet

Det saknas tillricklig kunskap om horsel-
skadades moijligheter att delta i utbildning,
fran forskola till hogskola/universitet,
bland annat ndr det giller inldrnings-
situation och undervisningsmetodik.
Utbildningens betydelse — som medel
att nd mal och vara attraktiv pa arbets-
marknaden — okar stindigt. I framtiden
kommer lirandet att se annorlunda ut

och behovet av kontinuerlig kompetens-

utveckling att vixa. HRF har tagit initiativ
till forskning om horselskadade barns
situation i skolan, behov av teckensprakig
milj6 och tvasprikighet (talad svenska —
svenskt teckensprak).

Kunskaper och forskning om hur hor-
selskadade paverkas och vilka mojligheter
som ges i "det livslanga lirandet" behdovs.
HREF vill darfor prioritera forskning om
horselskadades utbildningssituation.



Prioriterade utvecklingsomraden

Savil gammal som ny teknik samt metoder inom rehabilitering och
metodik maste utvecklas, jimsides habilitering for att produkterna ska
med forskning om horselskadade och kunna anvindas av den horsel-
hérselskador. skadade, som dirmed uppnar ckad

Nya produkter kriver nya metoder tillginglighet till samhillets alla
for anpassning. Det vill siga nya omraden.



Information om FoU-resultat

Det ir angeliget att forsknings- och
utvecklingsresultat utvirderas och
samlas i en central informations- och
kunskapsbank. En sddan bank
kommer att underlitta for forskare,
verksamhetsforetrddare och brukare
att ta reda pa vad som dr forsknings-
eller utvecklingsresultat och vad som
ar "tro".

En sidan central informations-
och kunskapsbank f6r horsel-
forskning skulle kunna initieras och
igdngsdttas av HRF eller Horsel-
fonden.

I ett lingre perspektiv bor malet
dock vara att banken si snart som
mojligt 6vertas av nagon institution
eller statligt verk.



Las mer om HRFs arbete
for att framja horselforskningen
pa www.hrf.se/forskning
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