Specialnummer till Intradagarna 19-20 september 2016

TVA STUDIEDAGAR OM STOD OCH SERVICE TILL
PERSONER MED INTELLEKTUELLA FUNKTIONSHINDER

INTRA I SAMARBETE MED FUB OCH STIFTELSEN ALA




Intradagar 19-20/9

De hér studiedagarna ar till for dig som ar engagerad i stédet till personer med utvecklingsstérning,
Vi har bjudit in féreldsare som kan ge dig inspiration och kunskap. Valkommen!

Mandagen den 19 september

09.00 - 09.30 Registrering

09.30 - 09.45

Inledning
Kristina Szényi, moderator
Hans Hallerfors, Intra

Conny Bergqvist och Anna Hildingsson,

Riksférobundet FUB
09.45 - 10.30
Battre kommunikation
Gunilla Thunberg
10.30 - 11.00 Kaffe
11.00 - 11.25
Hjalpmedel
Kerstin Gatu

11.25 - 12.00
Unga kvinnor
Kamilla Peuravaara
12.00 - 13.00 Lunch

13.00 - 13.40

Fungerar god man?
Therése Fridstrém Montoya
13.40 - 14.20

Serviceniva

Mats Granlund, Lena Olsson
14.20 - 14.45

Delaktighet och aldrande
Ida Kahlin

14.45 - 15.10 Kaffe

15.10 - 16.00
Teater Blanca

16.30 - 18.00
Minnesstund

Karl Grunewald 1921-2016

11 ar av intrea
kunskapsformedling! g W

. intr
Intradagarna har pa elva n

ar befast sin position som ﬂmm
det viktigaste forumet for =
idéutbyte och kunskaps-

inhdmtning for alla som

ar engagerade i LSS-verk-

samhet. Personal, Intrala-

sare, forskare, FUB:are

och andra engagerade

har moétts och fatt viktiga

idéer och kunskaper.

Tisdagen den 20 september

09.00 - 09.30

Fullt medborgarskap

Daniel Nilsson, Charlie Rosén, Alfa
9.30 - 10.00

Pa vag mot brukarinflytande
Malin Holmén, Hans Nilsson
10.05 - 10.45

Sarskolan - och sedan da?
Jessica Arvidsson

10.45. - 11.15 Kaffe

11.15 - 12.00

Om Rasbiologiska institutet och
Herman Lundborg

Maja Hagerman

12.00 - 13.00 Lunch

13.00- 13.15
Arets Intrapris

13.15 - 13.40

Vi har alla en bortglomd slakting
Mats Ahlsén

13.40 - 14.15

Hur ska man tolka LSS?

Harald Strand, FUB Stockholm

14.15- 14.45 Kaffe

14.45- 15.05

Oversynen av LSS
Désirée Pethrus, Regeringens LSS-utredare

Darefter deltar Désirée Pethrus i en paneldiskussion med
Agneta Soder, Harald Strand och Magnus Tideman.
Samt fragor fran publiken.

15.50- 16.00
Avslutning

Till Intradagarnas deltagare
framstaller vi ett special-

nummer av Intra med

artiklar av och med fore-

dragshallarna.
Specialnummer fran
tidigare ar finns for
nedladdning pa:
www.tidskriftenintra.se

PS. 2017 ars Intradagar kommer att vara 25-26/9.
Ytterligare information kommer pa www.tidskriftenintra.se

Bilden pa framsidan ar gjord av Simon Ljung.



Forelasare

Gunilla Thunberg anser att kommu-
nikation ar en mansklig rattighet, Hon
ar logoped, fil dr i neurolingvistik och
mammia till Alfred som har diagnosen
autism och utvecklingsstérning.

Sid 4.

Kerstin Gatu har arbetat med be-
gavningsstddjande hjalpmedel sedan
1990-talet. Hon har initierat en rad olika
projekt: "En enkel mobiltelefon’, “Bild-
stodet Mora’, "IT-verkstan’, "Handipro-
jektet”och “iLearn”. Nu arbetar hon med
projektet "Anpassad IT — Vagen till digital

delaktighet”. Sid 6.

Kamilla Peuravaara sr
sociolog och har doktorerat vid
Uppsala universitet, Sociologiska
institutionen med avhandlingen
"Som en vanlig tjej" - Forestall-
ningar om kropp, funktionalitet
och femininitet. Sid 8.

Therése Fridstrém Montoya &r
socionom och juris doktor i offentlig
ratt. Hon har undersokt juridiken runt
gode man och forvaltare i avhandling-
en "Leva som andra genom stallforetra-
dare — en rattslig och faktisk paradox”.

Sid 10.

Mats Granlund r professor i han-
dikappvetenskap och psykologi. Han
leder ett 20-tal forskningsprojekt runt
personer med sarskilda behov.

Lena Olsson r fil dr. Forskar om
stodnivaer for barn i sarskolan och
deras familjer.

Sid 12.

Ida Kahlin &r legitimerad
arbetsterapeut med lang
erfarenhet av arbete inom
LSS-verksamheter. | sin doktors-
avhandling har hon undersokt
hur livet ter sig for de alltfler
aldre som bor i gruppbostader.

Sid 14.

Teater
Blanca

ar en teaterensemble i Uppsala som berikat stadens kul-

turliv sedan 1999. Den inriktar sig pd att sdtta upp klassiska
teaterstycken i nerkortade versioner med mycket musik.

Sid 16.

(YALEA

"Vi brukar kallas utvecklingsstorda eller for-
standshandikappade. Det finns de som kallar
0ss mongo, pucko, cepe eller konstiga. Men vi
ar vanliga manniskor som kanner gldadje och sorg och langtar
efter gemenskap och karlek. Vara roster maste horas. Vi vill delta
i samhallet som aktiva medborgare. Vi arbetar demokratiskt
och bestdmmer tillsammans. Vi har viktiga saker att sdga och
samhadllet behdver oss'" Sid 18.

Hans Nilsson och Malin Holmén
har bl a arbetat med Tian och Alfa,
projekt som syftar till empowerment.
Nu arbetar de tillsammans for att hitta
vagar till 6kad delaktighet bl.a. genom
dialog mellan personer med LSS-stod
och nyckelpersoner i kommunerna.

Sid 22,

r

Jessica Arvidsson
forskar om de faktorer som
avgor vilka olika typer av
sysselsattning som perso-
ner med gymnasiesarskole-
bakgrund nar fram till.

Sid 26.

journalist och hedersdoktor vid Uppsala

om svensk historia. Hennes senaste, "Karaste
Herman’, nominerades till Augustpriset. Den

vetenskap i vart land.

Sid 28.

Harald Strand &r ordférande
for FUB i Stockholms 1an och
redaktor for det uppskattade dis-
kussionsforumet: reclaimlss.org.
Han star ocksa bakom LSS-skolan
i tidskriften Foraldrakraft.

Sid 34.

Conny
Bergqvist
Klippan-

Arets Intrapristagare Sid 21.

Maja Hagerman &r forfattare, vetenskaps-

universitet. Hon har skrivit flera prisade bocker

handlar om hur rasbiologin blev en omhuldad

Ovriga medverkande:

radgivare, FUB

Mats Ahlsén ir journalist, redaktor
och forfattare. | 17 ar var han chefredak-
tor for tidningen 8 sidor. Han har dgnat
stor tid at att forska om sin slakting
Axel som bland annat var intagen pa
Vipeholms sinnessldanstalt.

Sid 30.

rN

Roger
Blomaqvist
Konferensvérd
Intra

Kia Mundebo
Konferensvérd
FUB

Hans
Hallerfors
Konferensvérd
Intra

Kristina Sz6nyi
Moderator
Intra

Minnesbilaga Karl Grunewald Sid 36.
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Kommunicera mera!

De som har svart att kommunicera maste fa
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Ratten till kommunikation har blivit en allt viktigare fraga. Metoderna blir alltfler, det
kan handla om samtalsmattor, knippor, kommunikationspass eller andra former av
bildstod. Logopederna verkar 6verens — att anvanda AKK (alternativ och kompletterande
kommunikation) paverkar ocksa talutvecklingen positivt. Dessutom minskar problemen

med utagerande eller sjalvdestruktivt beteende.
et kan vara svart att kommunicera med na-
D gon som har svart att kommunicera. Darfor
blir det ofta mindre kommunikation. Vilket
pasikt medfor att den som har svartatt kommunicera
far annu svarare att kommunicera. Vilket i sin tur le-
der till &nnu mindre kontakt med omgivningen. Och
sa vidare i en nedatgaende spiral som ofta andar i
besvikelse, apati, frustration och vald mot sig sjalv el-
ler andra. )
Men det finns ocksa en uppatgdende spiral. Okad
kommunikation med omgivningen leder till storre
aktivitet vilket i sin tur leder till mer kommunikation.
— Att kommunicera dr en mansklig rattighet, siger
Gunilla Thunberg, logoped, fil dr i neurolingvistik

och mamma till Alfred som har diagnosen autism
och utvecklingsstorning. Hon hanvisar till grund-
lagen, Barnkonventionen och framfoér allt till FN:s
konvention om rattigheter for personer med funk-
tionsnedsattning.

— Att kommunicera r att vara manniska, siger hon
bestamt. Formaga till kommunikation ar ocksa den
viktigaste faktorn for vilbefinnande. Det handlar
dels om att kunna forstd meddelanden och dels om
att kunna uttrycka sig.

Men for att forsta betydelsen av kommunikation ar
det nyttigt att inse vad som hander med den som inte
far respons nar man forsoker uttrycka sig och kom-
municera t ex pa grund av en funktionsnedsattning.

AKK = Alternativ och Kompletterande Kommunikation

AKK éar ett samlingsnamn pa olika kommunikationsstodjande strategier som kan anvandas da det ar svart

att forsta och/eller uttrycka sig med tal.

FN:s funktionshinderkonvention ger personer med funktionsnedsattning ratt till att anvanda AKK.

Idag finns manga olika redskap och metoder som stodjer kommunikation. Man prataribland om kroppsnara
och hjalpmedelsberoende AKK. Kroppsnara ar kroppskommunikation som blick, mimik, gester och tecken
medan hjalpmedelsberoende innefattar anvandning av hjalpmedel som foton och film, bilder/symbolsys-
tem och hjalpmedel med inspelat eller syntetiskt tal.
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— Om vi inte far respons sa
pratar vi inte lika mycket. Vil-
ketleder till mindre samspel.
Funktionsnedsattningen le-
der pa sa vis till en sekundar
funktionsnedsattning.

For att motverka detta be-
hover vi bygga upp kommu-
nikativa miljoer dar de som
har svart att uttrycka sig far
mer kommunikation.

— Vi maste hela tiden tolka
och bekrafta det som perso-
nen gor och uttrycker. Vi maste anvinda kommuni-
kationsstod hela tiden.

Enligt Gunilla Thunberg ar all kommunikation
bral

— Det kan galla kroppskommunikation som vi for-
medlar med gester, mimik, blick, kroppshallning el-
ler med rosten. Man kan anvanda foremal, tecken,
foton, bilder, symboler eller skrift. Man kan anvanda
talande hjalpmedel eller datorer. Det viktiga ar att
man kommunicerar och garna genom att kombine-
ra olika kommunikationssatt. Den som har svart att
kommunicera maste fa bada i kommunikation!

Det ar aldrig for sent att borja utveckla kommuni-
kationen, anser Gunilla Thunberg:

— Om man jobbar med att skapa en responsiv kom-
munikationsmiljo kan man dndra den enskildes be-
teende. Det som kallas "utmanande beteende” ar ju ett

Gunilla Thunberg.

satt att kommunicera. Kan man erbjuda andra sitt
for denna leder det till att beteendet andras. Kom-
munikationen skapar tillit.

Gunilla Thunberg ar kritisk till att sa lite kraft 1aggs
ner pa kommunikation i LSS-verksamheterna:

— Kommunikation &r mer an bara nagra dammiga
pictogrambilder pa en anslagstavla!

HH

Bra hemsidor:

DART ar ett kommunikations- och resurscenter for
personer med funktionsnedsattning i Goteborg:
www.dart-gbg.org

| Stockholm heter kommunikationscentret StoCKK
www.habilitering.se/stockk

I Uppsala finns ocksa ett bra center for kommunikativt
stod. Ga in pa pa www.lul.se Sok pa center for kommuni-
kativt stod. De har ocksa en kul facebook-sida.

Kommunikationskartor i olika format kan tillverkas och
laddas ner fran: www.bildstod.se

KomHit &r en nationell webbresurs dar man kan fa hjalp
med kommunikationsstod framforallt i vardsituationer:
www.kom-hit.se

Pa specialpedagogiska skolmyndigheten finns mer att
lasa om kommunikation www.spsm.se

liksom hos myndigheten for delaktighet: www.mfd.se

Artikel 21

sjalva valt.

Ur FN:s konvention om rattigheter for manniskor med funktionsnedsattning

Yttrandefrihet och asiktsfrihet samt tillgang till information

Konventionsstaterna ska vidta alla dandamalsenliga atgarder for att sakerstalla att personer med funktionsnedséttning kan utéva
yttrandefriheten och &siktsfriheten, inklusive friheten att soka, ta emot och sprida uppgifter och idéer pa lika villkor som andra och
genom alla former av kommunikation som de sjélva véljer enligt definitionen i artikel 2, déribland genom att

b) godta och underldtta anvdandning i offentliga sammanhang av teckensprak, punktskrift, alternativ och kompletterande
kommunikation och alla andra tillgdngliga medel, former och format fér kommmunikation som personer med funktionsnedsattning

VALKOMMEN!

F Or den som ar nyanstalld
i LSS-verksamheten. Har
forklaras det mesta som man
undrar om i bérjan.

GRUPPBOSTADEN

M assor av bra lasning
om gruppbostader.

Pris per ex 60 kr

Pris per ex 160 kr
10 ex 40 kr per ex

10 ex 140 kr per ex

DAGLIG VERKSAMHET
V i har samlat det basta
som skrivits om daglig
verksamhet. Har finns
kunskap, inspiration och
intressant lasning!

Pris per ex 160 kr
10 ex 140 kr per ex

Svara fragor 1 och 2
tar upp fragor av etisk och
moralisk karaktar i LSS-
verksamheten.

Pris per ex 100 kr
10 ex 80 kr per ex

Bestall fran e-post: info@tidskriftenintra.se, eller fran hemsidan: www.tidskriftenintra.se Porto tillkommer.
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Tema Kognitivt stod

Vihar bett Kerstin Gatu fran Mora att skriva om vad kognitivt stod kan betyda for
Okad sjalvstandighet och delaktighet i vardagen for personer med utvecklings-
storning. Kerstin borjade arbeta, som den forsta arbetsterapeuten, vid vuxenhabi-
literingen i Dalarna 1992. Ett av hennes forsta uppdrag var att skapa en avdelning
med begdvningsstddjande hjalpmedel pa hjdlpmedelscentralen i Borlange. Hon
har fortsatt pa den vagen med en rad olika projekt: "En enkel mobiltelefon’, "Bild-
stodet Mora’, "IT-verkstan’, "Handiprojektet” och “iLearn”. Nu arbetar Kerstin som
projektledare vid Mora Folkhdgskola pa uppdrag av FUB:s forskningsstiftelse ALA
med projektet "Anpassad IT — Vdgen till digital delaktighet”finansierat av Arvsfon-
den.

10
<
o
N
>
N
<
©
S
5
1=
k]
o
S
o)
2
o
=J
2
o
o
IS
a0
9
—

Kerstin har publicerat en serie artiklar i Intra (nr 4/2015, 1/2016 och 2/2016) om

olika hjalpmedel.

dag ar datorn och natet en sjalvklarhet

for de flesta av oss. Vi skaffar oss infor-

mation, vi kommunicerar, vi dokumen-
terar, vi anvander e-tjanster, vi lyssnar pa
musik, fotograferar, filmar och spelar spel
och mycket mer.
Sa ser det inte ut for alla, speciellt inte for
manga personer med utvecklingsstérning
som bor pa gruppbostader och arbetar pa
dagliga verksamheter. Varfor ar det inte
sa?

- Miriam Bilitski,
Louise Andersson,
Kristina Aker-
lund och Robert
Blomstam gér en
fotouppgift — de
tar en gruppbild
med paddan.

Av Kerstin Gatu

Anpassa datorn

Datorn, eller snarare IKT (Informations och Kom-
munikations Teknik), dr bra pa det dessa personer
har svart for och kan déarfor géra en stor skillnad nar
det galler deras sjalvstandighet, sjalvkansla, delaktig-
het och tillgang till motiverande aktiviteter. Vi i om-
givningen behover anpassa datorn sa att de klarar att
anvanda den trots sin funktionsnedséttning. Vi maste
hjalpa till att hitta program och webbplatser som per-
sonen ar intresserad av eller kanner att han/hon har
ett behov av.

En viktig forutsattning ar att vi tagit reda pa vad
personen onskar och behover, att vi har kunskap om
funktionsnedséttningen utvecklingsstorning i forhal-
lande till IT, att det finns eller inforskaffas lamplig

INTRADAGARNA 2016



; Pa
Brukar man gora

gransen

Ska man inte gora

Skicka bilder med mail.

Det kan vara bilder pa sig sjalv som man vill
att andra ska fa se. Eller det kan vara bilder
pa familjen eller kompisar. Men tank pa att
man alltid maste kolla med den det galler
om det ar OK innan man lagger ut bildernal

Man ska aldrig ldgga ut bilder pa ndgon som
inte vill eller som man inte har frdgat om lov.
Man ska aldrig lagga ut bilder pa sig sjalv utan
klader.

] @ || 7

* (6] @ |02

hard- och mjukvara, uppkoppling, virusskydd, sup-
port med mera. Samt att vi ar motiverade for uppgif-
ten och verkligen vill.

Lindrig utvecklingsstorning

Manga personer med lindrig utvecklingsstorning ar
redan pa nétet och pa sociala medier. Hur arbetar vi
i omgivningen for att det ska vara en trygg plats for
dessa personer?

Vi vet att funktionsnedsattningen medfor svarighe-
ter att avlasa andras intentioner och att de darfor har
en Okad social sarbarhet. Vi som finns runt personer-
na maste finnas dar for att ge redskap och strategier
sa att de inte far illa. Att fraga efter och intressera
oss for vad som hander pa natet. Vara sakliga och
hantera var egen oro sa vi inte skuldbeligger sd att
personen inte vagar beratta. Att vi har kunskap om
vad man kan géra om nagon utsatts for eller utsatter
nagon annan for nitmobbing kanske utan att vara
medveten om det.

Det borjar nu komma metodmaterial som kan vara
till stod, bland annat fran statens Medierad MIK (sta-
tensmedierad.se) aven pa lattlast. Hur vi &r mot var-
andra pa natet dr svart for personer med utvecklings-
storning att lara sig pa egen hand.

Just nu arbetar vi pa kursen Anpassad IT pa Mora
Folkhogskola, med att tydliggora natregler eller "Ne-
tikett” efter en modell fran Ninjakolls metodbok - se
exempel ovan.

Vi diskuterar vad dessa regler innebér och sa gor
vi ett rollspel som vi dokumenterar genom att gora
en film.

Mattlig utvecklingsstoérning

En mattlig utvecklingsstorning medfor svarigheter
att lasa, skriva, hitta, hantera tid och pengar, struk-
turera, minnas, 16sa problem, generalisera och pla-
nera.

Idag finns manga IT-mojligheter som till exempel
upplast text, bild- och ljudstod, forenklad navigering
och animeringar som kompenserar for ovan namnda
svarigheter. Det finns programvaror som visualiserar
och konkretiserar abstrakta begrepp som tid och
pengar.

Det ar svart for personer med mattlig utvecklings-
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storning att efterfraga dessa hjilpmedel. Funktions-
nedsattningens begransningar gor det svart att for-
stalla sig nyttan med nagot man inte upplevt. Vi i
omgivningen maste goéra det mdjligt att prova olika
anpassningar.

Grav utvecklingsstorning

Personer med grav utvecklingsstorning kan ha stor
gladje av att sjalvstindigt kunna styra ett program
med ett enkelt tryck. Program med bilder, ljud och
effekter som provats ut for att passa varje individs
féormagor och intressen. Har handlar det ofta om att
omgivningen behover kunna ligga in material och
utveckla aktiviteten tillsammans med anvandaren
Det gor man bast genom en noggrann kartlaggning
av vad personen upplever som positivt och inte.

Overtriffade forvantningar
Manga ganger har mina férvantningar pa vad perso-
ner klarar och vilken betydelse IT har fatt évertraffats
med rage. Listan skulle kunna goéras lang. Och det
handlar inte bara om att utvecklas med sin dator.

“Att fi nya kompisar som man sjalv kan kontakta
via e-post”.

"Att borja steka sina pannkakor sjalv efter bildre-
ceptidatorn”.

"Att vaga ga och handla sjalv for man vet att peng-
arna racker”.

"Att sjalv ga till sin favoritplats pa Internet och fa
texten uppldst genom talsyntesen”.

Resurser och attityder

Tillgang till IKT handlar bade om resurser och om
attityder, att vi tycker det ar viktigt att personer med
utvecklingsstorning far ta del av dessa mojligheter.
Det innebar att det inte ar OK att saga "Jag ar inte
intresserad av datorer”, "Jag har inte tid”, Vi far inte
installera dessa program i kommunens datorer”, ”Jag
har inte kunskap”.

I handikapplagstiftningens intentioner och i mal-
dokument pratar vi om "Ett samhalle for alla” och
"Att leva som andra”. IT ingdr som en del i detta och
datorn kan bli ett kraftfullt verktyg for dem som far
chansen. En utmaning foér bade verksamhetsansva-
riga och medarbetare. @
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U e j Att vara ung kvinna med intellektuell funktionsnedsdttning

Av Kamilla Peuravaara

tt vara ung kvinna i dag med intellektuell

funktionsnedsittning innebar ambivalenta

kanslor kring hur man ser pa sig sjlv. Socio-
logen Zygmunt Bauman menar att ambivalens kan
forstas som ett obehag och en radsla som uppstar nar
man kan valja mellan manga mojliga handlingar.

Nér de unga kvinnorna i gymnasiesérskolan gar in
i sitt klassrum sa blir deras funktionsnedsattning cen-
tral. Klassrummet kan pa sa satt beskrivas bidra till
funktionsnedsattningen. Utanfor klassrummet valjer
de, i den man de kan, att umgas med kamrater som
inte studerar vid gymnasiesarskolan (om de har van-

Olika strategier

De unga kvinnorna anvander sig
av olika strategier for att skapa sig
tolkningsforetrade och kategori-
sera sig sjilva, innan nagon annan
kategoriserar dem pa ett oonskat
satt (som t.ex. en som garien gym-
nasiesarskola). Men samtidigt upp-
lever de, eftersom de gar i gymna-
siesarskola, att de inte ar vanliga
fejer.

Hur kvinnorna ser pa sig sjilva ar
ocksa relaterat till vem de moter,
om det ar en man eller en kvinna,
och blickar som de far. I méten
med unga kvinnor ses de framfor-
allt som gymnasiesarskoleelever
och i m6ten med unga man ses de
i huvudsak som kvinnor.

Kvinnornas kanslor och upple-
velser ar i stor utstrackning relate-
rade till férestallningar om norma-
litet i samhallet, hur de upplever
att andra, sisom exempelvis elever
som studerar i den ordinarie sko-
lan, betraktar dem och talar (eller
inte talar) till dem. Kvinnornas
upplevelser av att inte vara en van-
lig tjej ar i stor utstrackning rela-
terat till sociala forestallningar om
vad som anses vara normalt t.ex.
hur en ung kvinna ska Kkl sig, tala
och rora sig.

Att vara en vanlig tjej

Man behover forhalla sig till socia-

Kamilla Peuravaara ar so-

ciolog och har doktorerat vid
Uppsala universitet, Sociolo-
giska institutionen med av-
handlingen “Som en vanlig tjej”
— Forestdillningar om kropp,
funktionalitet och femininitet.
Avhandlingen finns att ldsa pa:
uu.diva-portal.org

Nu undervisar hon pa socio-
nomprogrammet vid Uppsala
universitet.

E-post:
kamilla.peuravaara@soc.uu.se.

Kamilla Peuravaara ar en av
foreldsarna pa arets Intradagar.

ner dar) och undviker att synas till-
sammans med sina klasskamrater. De
stravar efter en normalitet — att vara
som en vanlig tjej.

De beskriver ocksa att det ar viktigt
att kla sig i en aldersanpassad kladsel,
dvs. att kla sig som en ung kvinna som
studerar i gymnasiet och inte som en
som gar i lagstadiet eftersom man da
”... blir tagen pa allvar och respekte-
rad”.

"..jag hade en laptop i min hand”

Pamela, en av de unga kvinnorna be-
skriver sina erfarenheter av att umgas
med kamrater som studerar i den or-
dinarie gymnasieskolan:

"Det kdndes som att jag studerade
med de andra (i den ordinarie gym-
nasieskolan). Jag kinde det som sa ef-
tersom jag hade en laptop i min famn
och det var sa underbart att halla i
laptopen och ga bland eleverna, det
var sa Wow! Really nice! Eftersom har
[i gymnasiesarskolan] sa har vi inga
laptops, men de andra har det... Jag
ar sa glad nar jag umgas med Tara
och hennes vanner for de studerar i
det vanliga gymnasiet nu, och de klar
sig sa ocksa, och det ar riktigt bra. For
nar jag ar med dem tittar folk pa mig,
och ler mot mig, som om jag inte ar
sa dum som de forst trodde att jag var.
De tror att personer som studerar vid
en gymnasiesarskola ar lite konstiga,
sa nér jag umgas med andra (elever
som inte studerar i gymnasiesarsko-

la forestillningar om genus — dvs. om vad som anses
manligt och kvinnligt — och om normalitet vad gal-
ler funktionalitet — dvs. hur man som ung kvinna ska
rora sig, tala och att man ska kunna lasa och skriva.

la) far jag manga leenden... Nar jag ar i gymnasie-
sarskolan sa mar jag sa mycket béttre om jag dr med
eleverna som inte studerar i sarskolan, eftersom de
liksom dr normala sa att siga”.

Det kan tolkas som att Pamela umgas med vinner
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som inte studerar i gymnasiesarskola for att pa sa sitt
skapa normalitet — att ses som en ung kvinna som
inte har en funktionsnedsittning. Men kvinnorna
forhaller sig inte bara till vad som anses vara normalt
vad géller funktionalitet utan dven till genus — hur
man ska vara och se ut och vilka intressen man ska ha
som ung kvinna i dag.

Vad som anses normalt

De unga kvinnor som inte gar i gymnasiesarskolan
blir en mattstock for vad som anses vara normalt. Hur
de klar sig, accessoarer som de bar och frisyrerna som
de har, ar fér de unga kvinnorna i gymnasiesarskolan
nagot efterstravansvart, eftersom det fér dem symbo-
liserar normaliteten.

Genom att kla sig likadant som de gor, trendigt och
moderiktigt, féorsoker kvinnorna i gymnasiesarskolan
uppna den rddande normaliteten pa skolan. Nar de
lyckas upplever de kdnslor av gladje och eufori. Pa-
mela beskriver att hon fick en uppmuntrande kom-
mentar av en kille som studerar i de ordinarie klas-
serna som gjorde henne glad:

”’Du ar sa snygg. Vem har stylat dig?’ Jag berattade
for honom att det ar min syster, och han bara, ’ja, det
ser ut som om du studerar i den ordinarie gymnasie-
skolan’, och jag rodnade”.

Klassrummet som frizon

De unga kvinnorna beskriver att om man skulle se
dem pa ett foto sa skulle ingen marka nagot — under-
forstatt menar de att ingen skulle mérka att de har
en funktionsnedsattning. Men om de skulle komma
in och umgas med dem som inte gar i sarskoleklass
— 1 deras klassrum — skulle de marka att de var an-
norlunda.

Klassrummet kan pa ett satt forstas som en frizon
fran vissa asikter och kommentarer men samtidigt ar
klassrummet ocksa en plats som bidrar till funktions-
nedsattningen. De unga kvinnorna blir i huvudsak
personer med funktionsnedsittning nér de gar in i
klassrummet — kon och alder ar inte langre lika fram-
tradande. Och nér de kliver ut genom dorren fran
klassrummet handlar deras vardagliga strategier om
att passera, att inte synas eller om det motsatta — att
“sticka ut”, att synas sarskilt mycket och lata hogt och
ta plats i skolans utrymmen.

I och genom de langa korridorerna, genom cafe-
terian, till och fran matsalen stravar de efter att "pas-
sera” och att inte behdva bli betraktade som en tjej
med funktionsnedsattning.

Ibland innebér det att géra motstand mot att vara
som en vanlig tjej. For det ar inte alltid som de unga
kvinnorna vill eller kan leva upp till de krav som de
sociala forestdllningarna och normerna anger.

Spelar fotboll istallet

"Var det dar en tjej eller en kille” brukar en av kvin-
norna hora relativt ofta nar personer i och utanfér
skolan passerar henne. Den unga kvinnan beskriver
sig sjalv som en pojkflicka. Det dr ndgot som hon all-
tid har identifierat sig som, dnda sedan hon var ett
barn. Nar hon vaxte upp foredrog hon att leka med
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erfarenheter sciger dem att det dr
en priviligierad position i dagens
samhdlle att vara en vanlig tjej.
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killar snarare an med tjejer. Men det beror ocksa pa
att hon i huvudsak har vaxt upp med killar — det var
flest killar 1 hennes klass 1 den skolan hon studerade
vid fram till gymnasiet.

Hon beskriver att hennes storsta intresse alltid har
varit att spela fotboll. Att spela fotboll har aven for
henne blivit ett sitt att hantera andras fordéomande
och ibland spydiga kommentarer och asikter om hen-
ne. Det ar kommentarer som aldrig sags till henne,
men som dnda uttalas hogt och tydligt sa att hon hor
det. Det ar asikter om henne som gor henne ledsen
men samtidigt har hon nu vant sig vid dem och istal-
let for att reflektera sa mycket kring det brukar hon
ga och spela fotboll istillet.

Hon menar att man inte kan valja sitt kon dvs. att
man fods till en flicka eller till en pojke men att man
sedan kan gora en annan person av det — att man
kan vara den man vill. Men det ar riskfyllt att vara en
pojkflicka i ett samhélle som bestar av en sa stark fo-
restallning om en tudelad konsuppdelning — att man
antingen ar en tjej, eller en kille, som om man inte
kan uppleva sig vara bada.

Det ar en riskfylld strategi for kommentarerna fort-
satter oavsett var hon befinner sig. Men hon har sett
att det finns unga kvinnor som studerar i den ordi-
narie skolan, i treariga gymnasiet, som ocksa klar sig
som pojkflickor och det har starkt henne i att fort-
siatta vara den hon vill. For om de kan vara det, sa
innebar det ocksa att det ar "normalt”.

| klassrummet umgas man

Klassrummet och de 6vriga lokalerna pa skolan och i
samhallet kan i viss man beskrivas som tva olika varl-
dar. Den man talar med och ser som sin van ar inte
densamma i klassrummet, som utanfor klassrummet.
Utanfor klassrummet undviker man att ga i klunga
med sina klasskamrater for att inte ses som “en av
dem som gar i sarskola’” eller de som gar ”i sar”.

Utanfor klassrummet noterar man varandra — men
man ser inte varandra. I klassrummet diremot umgas
man med varandra och skrattar tillsammans.

De unga kvinnorna tillbringar en stor del av sitt vak-
na livi skolan och det tycks vara stindigt narvarande i
deras vardagliga liv att anvanda sig av olika strategier
for att antingen passera "som en vanlig tjej” eller for
att gora motstand mot den normen. Bada dessa stra-
tegier har det gemensamma att de ar strategier for att
skapa normalitet — att inte behova ses som en kvinna
1 sarskoleklass.

Kvinnornas erfarenheter siger dem att det ar en
priviligierad position i dagens samhalle att vara en
vanlig tjej. En position som inte alla unga kvinnor au-
tomatiskt har tilltrade till. Man kan siga att de unga
kvinnorna anvander sina kroppar, sitt satt att kla sig,
sina klader och accessoarer och sina satt att tala pa,
for att pa sa satt bli bekraftade for att vara den som de
sjalva 6nskar vara — "som en vanlig tjej”. @
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En god man far inte
ta Over bestammanderatten

Den som har svart att uttrycka sig mdste dndad fa sina réttigheter respekterade. Om du behéver en stdllf6-
retrddare innebdr det inte att andra har rditt att utéva makt dver dig. Det sdger Therése Fridstrom Montoya
som skrivit en avhandling om stdllféretrédare och réttigheter for personer med utvecklingsstérning.

juridiken kring stodet till personer med ut-

vecklingsstorning. Hon har aven studerat
hur domstolarnas praxis forhaller sig till de malsatt-
ningar som lagstiftarna gett uttryck for och hur de
langtgaende rattigheterna i t ex LSS forverkligas i de
rattsliga instanserna.

r I Y herése Fridstrom Montoya har undersokt

Att leva som andra

Malet med LSS ér att de personer som har ratt tll
insatser enligt lagen ska ges mojlighet att leva som
andra. Insatserna ska tillférsidkra den enskilde "goda
levnadsvillkor”. Regeringen skriver i sina kommen-
tarer till lagen att: "Vid bedémning av goda levnads-
villkor skall jamforelse goras med den livsforing som
kan anses som normal for personer i samma alder.”
Galler bedomingen behov av insats for en vuxen, ska
den enligt regeringen grundas pa "behov som den
enskilde sjalv finner angelagna for att kunna leva ett
sa sjalvstindigt och oberoende liv som mdjligt.”

Therése Fridstrom Montoya ar kritisk till hur dom-
stolarna tolkar och tillimpar LSS.

— Att leva som andra verkar betyda att leva som an-
dra personer med utvecklingsstérning, siger hon.
Det dr som om malsittningen med lagen gloms bort.
Enligt Therése missar domstolarna ofta sjalva poang-
en med LSS. Om nagon t ex onskar sig en kontakt-
person for att kunna bli mer delaktig i samhallslivet
sa borde detta, sett till LSS malsattning, ricka for att
fa insatsen beviljad nar man tillh6ér personkretsen.
Men det gor det inte.

— Kontaktperson ska enligt forarbetena bland an-
nat hjalpa till att bryta den enskildes isolering, men
det ska inte tolkas som att forutsattningen for att fa
kontaktperson dr att man kan siagas vara isolerad. Om
personen bor i en gruppbostad sa avslds ansdkan om
kontaktperson med motiveringen att man inte anses
isolerad. Ratten for istillet ett resonemang om huru-
vida man fér sina behov tillgodosedda pa annat satt.
Darfor far fa personer som bor i gruppbostad ratt till
kontaktperson. Det innebéar enligt Therése att ratten
bortser fran den 6vergripande malsittningen i LSS:
att genom insatser mojliggora att kunna leva ett sjalv-
standigt och oberoende liv — som andra.

Det behovs en diskussion om hur vi ser pa den en-
skildes vilja, anser Therése Fridstrom Montoya:

— Varfor lyssnar inte de réttsliga instanserna pa den
enskildes vilja? Meningen med rattigheterna i LSS

var ju att stodet skulle vara individanpassat och utga
fran den enskildes 6nskemal. Istallet verkar det som
att man bedémer vad man anser vara bast — eller till-
rackligt bra — for den enskilde.

Manga nya rattigheter,
men stallforetradarskapet har inte forandrats

Therése Fridstrom Montoya ser ett tydligt glapp mel-
lan formuleringarna om lika och samma rattigheter
i bade internationell och svensk ratt och den ratts-
praxis som utvecklats. En orsak till detta kan vara att
individerna det handlar om ofta inte sjalva kan fora
sin talan.

— Nar man inte sjalv kan ans6ka om insatser eller
utkrava rattigheter blir man beroende av en mellan-
hand, siger hon. Jag ville underséka hur malsattning-
en att leva som andra fungerar nar man ar beroende
av en stallforetradare, d v s en god man eller férval-
tare. Nar man inte sjalv kan havda sina rattigheter in-
for rattsvasendet utan ar beroende avandra, kan man
da ha samma rattigheter som andra? Ar l6sningarna
och regelverken tillrackligt bra fér den enskilde sa att
dennes oférmaga att havda sina rattigheter inte med-
for att andra kan utoéva makt 6ver honom/henne?

Inte hant sa mycket

Therése Fridstrom Montoyas har gatt grundligt till
vaga. Hon har studerat historien runt lagstiftningens
framvaxt, hon har luslast lagarnas forarbeten och
hon har undersokt den praktiska tillimpningen i atta
rattsfall i kammarratt som avser rétten till kontakt-
person enligt LSS. En av hennes slutsatser ar att det
inte har hint sa mycket nir det galler synen pa de
personer som har stallforetradare.

— Aven om omyndighetsférklaringen forsvann 1989
och ersattes av forvaltarskap och god man sa finns
fortfarande mekanismer i ratten kvar som innebar
att bara den som kan kommunicera en foérnuftig
vilja raknas som "fullvardigt rattssubjekt”, d v s som
bade person och aktor i ratten. Kan man inte det sa
finns det inga garantier for att man far sina rattighe-
ter tillgodosedda. Framforallt kan man siga att den
langtgaende sjalvbestimmanderatt som kommer till
uttryck bade som en mansklig rattighet och i LSS inte
framgar i bestimmelserna som reglerar god man.
Dérmed finns ett bade rittsligt och faktiskt problem.
For vem varnar sjalvbestimmanderatten for den som
inte sjalv kan hivda den?
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Therése Fridstrom Montoya dr juris
doktor i offentlig ratt och dven socio-
nom. Under en period arbetade hon
som jurist pa Riksférbundet FUB, dar
hon ledde ett projekt om gode man
och forvaltare. Den storre delen av sitt
yrkesliv har hon arbetat som ldrare i
juridik for blivande socionomer pa so-
cialhdgskolan i Stockholm, vid Orebro .
universitet och Uppsala universitet.

Hon har ocksa sjalv varit kontaktper-
son under ett par ar at en kvinna med
utvecklingsstdrning i Vasteras.

Fran 2009 har hon forskat om juridiken
runt gode man och forvaltare. Hon har
undersokt reglerna om stéllforetradar-
skap for personer som har en intellektu-
ell funktionsnedsattning.

| mars 2015 doktorerade hon pa av-
handlingen “Leva som andra genom
stéllforetradare — en rattslig och faktisk
paradox”. Avhandlingen ar pd 530 sidor
och kostar 639 kr +moms och frakt. Den
kan bestallas fran www.iustus.se

el

Det behovs andra krav pa god man

— Ta till exempel bestimmelserna om vem som med

Det behdvs andra krav pa de gode méannen, anser
giltig verkan kan ingd avtal, de harstammar fran 1924

Therése Fridstrom Montoya.

— Det borde skrivas in i bestimmelserna att en god
man inte far bestimma at nagon och inte far ta éver
bestimmanderitten fran den enskilde. Man far inte
ta over nagons vilja. Istillet borde det regleras att
uppdraget ska vara att lyssna, att stotta och att ta till
vara den enskildes vilja och 6nskemal.

Manga regler som galler idag har ett mycket gam-
malt ursprung berattar Therése Fridstrom Montoya .

och samspelade med moijligheterna att kunna omyn-
digforklara nagon. Reglerna om god mans och forval-
tares uppdrag ar i princip samma som de regler som
gallde for en féormyndare till en omyndigforklarad.
Det behovs verkligen en 6versyn av bestimmelserna
kring uppdraget som god man. De ér inte anpassade
till dagens rattslage, avslutar Therése.

Text och foto: Hans Hallerfors.

Omyndig eller myndig

innessjukdom och sinnesslohet sorterades under tidigt 1900-tal in under termen rubbning av sjalsverk-
Ssamhet och kunde leda till att man omyndigforklarades. 1924 infordes en lag om féormyndarskap som

samspelade med en lag om avtal. Eftersom rubbning av sjalsverksamheten ansags berova den sjuke
rattslig handlingsférmaga kunde man inte inga avtal, som t ex att gifta sig.

Aktenskapsforbud for sinnessléa personer hade funnits sedan 1915 och syftade framst till att forhindra att
de fodde barn. Nar forbudet inte fick 6nskvard effekt infordes en lag om sterilisering 1934 som skarptes 1941.

Anda sedan 1929 kunde man med stod av lagstiftning tvangsinta en person med utvecklmgsstornmg pa
anstalt mot dennes vilja. Om man vagrade kunde samhallet ta hjalp av polis. I 1944 och 1954 ars lagar fanns
den ritten kvar. Aven i 1968 ars omsorgslag kunde den som fyllt 15 ar vardas pa vairdhem eller specialsjukhus
oberoende av samtycke.

Aktenskapsforbudet avskaffades forst 1974 och sterlhsermgslagen 1976.

Ratten att tvangsinta nagon férsvann i och med 1985 ars omsorgslag och méjligheten att omyndigférklara
nagon forsvann 1989. Omyndigforklaringen ersattes med forvaltarskap och god man. Forvaltarskapet inne-
bar att man mister sin rattshandlingsférmaga i den utstrackning som anges i forvaltarens féorordnande, men
man far t ex alltid rosta i allmanna val.

God man kan endast tillsittas med huvudmannens medgivande om inte hans tillstand hindrar att hans
mening inhamtas. Huvudmannen har kvar sin rittsliga handlingsformaga. Detta innebar att den gode man-
nen alltid skall handla med sin huvudmans samtycke, eller s som man kan anta att denne vill ha det. Ett
godmanskap innebir saledes inga rattsliga forandringar vad géller den enskildes sjalvbestimmande. En god
man ska principiellt betraktas som ett bitrade till den hjalpbehévande. @
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Lena Olsson har undersokt om skoltillhorighet hanger ihop med anvan-
dande av stod. Hon fann att barn med lindrig utvecklingsstorning som
ar integrerade i grundskoleklasser mer sallan anvander stodinsatser fran
socialtjanst och barn- och ungdomshabilitering an barn som gar i grund-

sarskoleklasser.

ar Lena Olsson undersokte vilket stoéd som

‘ \ ‘ gavs till elever i grundsarskolan fann hon att

de elever som gick i integrerade klasser i be-

tydligt lagre utstrackning anvande stod an elever i sar-
skoleklasser.

Under aren 2009-2013 anvinde i genomsnitt: 51 %
av barnen i grundsarskoleklasser stodinsatser fran so-
cialjanstens funktionshinderomsorg. Motsvarande
siffra for barnen som var integrerade i grundskole-
klasser var 25 %.

Under aret 2011 anvande 71 % av barnen i grund-
sarskoleklasser stdd fran barn- och ungdomshabilite-
ringen. Motsvarande siffra fér integrerade barn var
43 %.

Barn i grundsarskoleklasser var 6ver sju ganger mer
bendgna att anvanda stdd fran socialtjanstens funk-
tionshinderomsorg an de barn som var integrerade i
grundskoleklasser.

Integrerade barn som inte anvinde stod var efter
att de bytt till grundsérskoleklass 6ver sex ganger mer
benagna att borja anvinda stdd fran socialtjanstens
funktionshinderomsorg dn de barn som stannade
kvar som integrerade elever.

Orsaker

Det kan finnas flera olika tankbara orsaker till detta,
sager hon. Den forsta tanken ar att integrerade barn
har en hogre funktionsféormaga och helt enkelt har
ett lagre behov av stod.

Enligt Skolverket ar det dock oftare andra orsaker
som ligger bakom integrering av barn med lindrig
utvecklingsstorning an barnets behov i utbildningssi-
tuationen, t.ex. kommunstorlek och vardnadshavares
onskemal.

Aven om behoven av stdd kan vara ganska lika sa
ar det troligt att foraldrar till barn i sarskoleklasser
traffas oftare och far tips av varandra om olika stodfor-
mer. Och LSS-handliggare och personal fran barn-
och ungdomshabilitering informerar om stodinsatser
pa fordldramotena hos sarskoleklasser, men kan av
etiska skdl inte gora detsamma pa grundskoleklassers
foraldramoten. Det kan ocksa vara sa att elever som ar
integrerade i en vanlig grundskoleklass inte upplever
samma behov av stod, att man vill vara mer som de
andra eleverna i klassen.

— Vi tar absolut inte stallning till vilken undervis-
ningsform som ar bast. Vi har sett att en del barn mar
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bra av att fa ga i vanlig grundskoleklass
medan andra kan kdnna stor lattnad
nar de kommer till en grundsarskole-
klass som dar mer anpassad efter deras
formaga.

Inte heller tror Lena Olsson att de
barn som dr integrerade i vanliga klas-
ser automatiskt far bdttre sjilvkinsla
och klarar sig battre utan stod.

— Tvéartom tror jag att vi maste fraga
oss hur vi kan fanga upp de barn som ar
integrerade och skulle beh6va samhal-
lets stod.

Serviceutnyttjande

Lena Olssons forskning ar en del av
CHILD - en forskningsinriktning vid
Hogskolan i Jonkoéping som under pro-
fessor Mats Granlund undersoker olika
aspekter pa tillvaron for barn med sar-
skilda behov.

"Barn med lindrig utvecklingsstorning och
deras familjer — behov av stod, anvindande
av stod och fordaldrars erfarenheter av stod”
heter Lena Olssons avhandling, som ar
en del i ett storre projekt. Man har in-
tervjuat barn och deras foraldrar samt
studerat familjers anvindande av stod
fran socialtjinst och barn- och ung-
domshabilitering.

I Lenas avhandling ingar fyra studier
som totalt omfattar ca 500 barn i ald-
rarna 7 till 17 ar. I den fjarde studien,
som omfattade 405 elever under en
femarsperiod, hade 42% fatt nagon typ
av insatser fran socialtjanst eller funk-
tionshinderomsorg, varav 95 % avsag
LSS-insatser. De vanligaste insatserna
var ledsagning, korttidstillsyn och kort-
tidsvistelse. Knappt 3 % avsag insatser
enligt socialtjanstlagen och Sol-insatser
och drygt 2 % personlig assistans enligt
socialférsakringsbalken (beviljat av for-
sakringskassan). Drygt 12 % av barnen
hade insatser fran socialtjanstens indi-
vid- och familjeomsorg. Har var de van-
ligaste insatserna familjebehandling/
familjepedagog samt kontaktfamilj och
kontaktperson.

I en annan av avhandlingens studier
framkom att 13 % av de deltagande
familjerna som har barn med utveck-
lingsstorning fick forsorjningsstod av
socialjansten, vilket ar hogre an riksge-
nomsnittet nar det galler barnfamiljer.
Orsaken till detta kan enligt Lena Ols-
son vara flera.
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— Det ar inte ovanligt att foraldrar till
barn med funktionsnedséttning gar ner
i arbetstid och far en samre finansiell si-
tuation. Nagra fordldrar hade sjilva gatt
i sarskola, vilket kan goéra det svarare att
havda sig pa arbetsmarknaden.

I studien som avsag anvindande av stod
fran barn- och ungdomshabiliteringen
framkom att 62 % av familjerna vid minst
ett tillfalle under ett ar anvinde sadana
insatser. Skolan och barn- och ungdoms-
habiliteringen har bland annat kontakt
nar det galler att faststalla diagnoser.

Foraldrarnas synpunkter

I en annan studie i avhandlingen har
Lena Olsson undersokt vilka stodbehov
foraldrar till barn med lindrig utveck-
lingsstorning upplever att familjen har,
samt hur foraldrarna upplever samhal-
lets stod.

— Det forsta man kan konstatera ar
att kommunerna och landstingets barn-
och ungdomshabilitering skulle behova
bli battre nar det galler den uppsokande
verksamheten.

Nistan 80 % av foraldrarna saknar in-
formation om vad det finns for stéd att
fa for deras barn i nuliget och 6ver 90 %
skulle beh6va mer information om fram-
tida stod for sitt barn.

63 % efterlyste mer information om
barnets funktionsnedsattning och lika
manga uttryckte behov av information
om hur man hanterar sitt barn beteende.

Nara hélften behover mer information
om hur man lar barnet nya fardigheter.
Man efterlyser ocksa mojligheter att traf-
fa andra foraldrar i samma situation.

Over 40 % sager sig ha svart att hitta
fritidsaktiviteter till sina barn.

I projektet undersokte man ocksa om
fordldrarnas utbildningsniva och for-
varvsarbete paverkade fordldrarnas upp-
fattning om familjens stodbehov. Det visa-
de sig att det var mammornas utbildning
och arbete som var avgérande. Mammor
med hogre utbildning uttryckte lagre
stodbehov loksom mammor som for-
varvsarbetade. Foraldrar med hogre sjalv-
tilliti féraldrarollen uttryckte ettlagre be-
hov av information. Féraldrar som kidnde
hogre grad av kontroll i kontakterna med
professionella upplevde stodet som mer
hjalpsamt.

Text och foto: Hans Hallerfors.
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Lena Olsson ar 48 ar och
har lang erfarenhet av
arbete inom funktionshin-
deromsorg. 1999 utbildade
hon sig till socialpedagog
och arbetade bland an-

nat som LSS-handldaggare.
Darefter har hon utbildat
sig till socionom och tagit
en magisterexamen i socialt
arbete med inriktning mot
LSS-verksamheterna. Sedan
2011 har hon forskat med
professor Mats Granlund

pa Hogskolan i Jonkoping
samtidigt som hon haft en
deltidstjanst pa FoU-enhe-
ten i Region Jonkdpings lan.

Den 1 april disputerade
Lena Qlsson pa sin avhand-
ling, som hon arbetat pa |
fyra &r och som bland annat
bygger pa intervjuer med
fordldrar och barn.

— Det har varit enormt roligt
och larorikt att traffa forald-
rar och barn, sager hon. Jag
har lart mig mycket om hur
det &r att leva med ett barn
med funktionsnedsattning
eller att sjélv ha en sadan.
Men det ar ocksa viktigt att
forskningen leder nagon-
stans. Det ar viktigt att
kommunernas uppsokande
verksamhet forbattras sa att
fordldrarna far battre infor-
mation och de integrerade
eleverna far det stéd de
skulle behova.

Lena Olsson och Mats Gran-
lund kommer att foreldsa pa
arets Intradagar 19-20/9.
Las mer om CHILD pa
Hogskolan i Jonkdpings
hemsida ww.ju.se (sok pa
forskningsinriktningar).

E-post: Lena.Olsson@ju.se



Hur ska vi stodja
de aldre?

Av Ida Kahlin
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Tidigare publicerad i Intra nr 2/2015.

ar legitimerad ar-
betsterapeut med lang erfarenhet
av arbete inom LSS-verksamheter.
Hon har nu doktorerat med en
avhandling “Delaktig (éven) pad dldre
dar. Aldrande och delaktighet bland
personer med intellektuell funktions-

nedsdttning som bor i gruppbostad”.
I den undersoker hon hur livet ter
sig for de alltfler dldre som bor i
gruppbostader. Hon har obser-
verat och gjort intervjuer med
boende och personal i fyra olika
gruppbostader under hosten 2011
och vdren 2012. Totalt bodde 32
personer i gruppbostaderna. De
flesta var fédda mellan 1935 och
1955.

-

"Jag scitter mig mitt emot Olle vid kbksbordet. Han tecknar
koncentrerat och skickligt en solnedgdng och en segelbdt,

en himmel med moln och faglar och en sjé med vagor. Olles
hégra hand darrar och jag ser att han blir irriterad dver detta
ndr han tecknar. — Hur tycker du det dr att bli gammal? fragar
jag lite trevande. — Att bligammal, séiger Olle, det dir inget
vidare. — Hur da menar du? fragar jag. — Det éir ensamt, svarar
Olle. Sedan vill han inte prata mer med mig om det, det mar-

Du som vill lasa mer kan ladda ner
avhandlingen som pdf fran
www.diva-portal.org (s6k pa Ida
Kahlin).

En tryckt version av avhandlingen
kostar 200 kr exkl moms och kan
bestdllas via Anna Martin, sam-
ordnare pa Linképings universitet:

kerar han tydligt. Han ger sin teckning namnet SJO, signerar
den och prissdtter den till 9 kronor, 12 6re och 1 krona. Olle ger

Ur Faltanteckning, 30 augusti 2011.

mig teckningen. — Ar den bra? frégar han.”

lle bor pa en av de gruppbostider som jag
O besokt for att samla material till min avhand-
ling. Han ar 77 ar och har livslang erfarenhet
av att bo pa olika institutioner.

Olle och andra personer med intellektuell funk-
tionsnedsattning som ar fodda fore 1960 tillhor en
generation som delar unika erfarenheter. Dels har de
levt ett langt liv med funktionsnedsattning, dels har
de varit en del av den funktionshinderspolitiska resa
som startade i Sverige under 1960-talet och som har
lett fram till dagens funktionshinderspolitik.

anna.martin@liu.se

Vad ar ett normalt “aldreliv”?

Nar jag arbetade som arbetsterapeut inom kommu-
nens stod och service till personer med funktions-
nedsattning handlade mitt arbete i hég grad om att
anpassa den fysiska och sociala miljon sa att de som
aldrades skulle kunna vara delaktiga i sin vardag.
Samtidigt upplevde jag att personalen i gruppbosta-
der och daglig verksamhet ofta saknade riktlinjer,
strategier och kunskap kring vad det innebar att ald-
ras med intellektuell funktionsnedsattning och hur
aldrandet paverkar mojligheten till delaktighet.
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Studier av de senaste decenniernas funktionshin-
derspolitik visar att denna i hég grad har varit inrik-
tad pa att personer med funktionsnedsattning ska ha
ratt att leva som andra barn, ungdomar och vuxna.
Vuxna hari detta sammanhang i stor utstrackning be-
tytt “icke dldre” eller personer under 65 ar. Fokus har
legat pa den fas i livet da vi forvintas vara som mest
oberoende och produktiva. Nar det géller vuxna per-
soner har delaktighet i huvudsak handlat om ratten
till eget boende och arbete, personlig utveckling,
sjalvbestimmande och sjilvstandighet.

Dagens stod och service till vuxna personer med
intellektuell funktionsnedsattning ar saledes utfor-
mat med utgangspunkt i att skapa mdjlighet till ett
“normalt” vuxenliv. Att detta stod dven borde ge till-
gang till ett "normalt” dldreliv, och vad deti sd fall kan
innebara, har emellertid uppmarksammats i mindre
utstrackning.

Allt storre andel aldre

Den sociala och medicinska utvecklingen har inne-
burit att personer med intellektuell funktionsned-
sattning numera lever allt langre. For forsta gdngen
kan de forvantas leva lika lange som den generella
befolkningen. Denna férandring innebar att allt fler
aldre personer med funktionsnedsittning far stod
och service enligt LSS. I oktober 2013 gavs 8,5% av
det totala antalet insatser till personer som var 65 ar
eller aldre och denna andel kommer 6ka inom en
snar framtid. Den storsta andelen av LSS-insatser till
personer 6ver 65 ar ges till personer med intellektu-
ell funktionsnedsattning och den vanligaste insatsen
i denna grupp ar boende i gruppbostad.

I min forskning har darfor jag varit intresserad av
vad det innebdr att dldras pa gruppbostad. Hur upp-
lever de boende att det ar att aldras och vara aldre
och hur upplever personalen sitt arbete nar allt fler
av de boende blir dldre?

En dldre- och dldrandels miljo

Avhandlingens resultat visar att det finns skillnader
mellan hur dldre boende sjdlva upplever att det ar att
bli dldre och hur deras dldrande beskrivs av grupp-
bostadens personal. De boende beskriver att alder-
domen bade kan innebdra att vara aktiv och att bli
mer beroende av hjélp. Personalen har emellertid ett
mer ensidigt sitt att beskriva aldrandet som framst
ett fysiskt fenomen férknippat med okad funktions-
nedsattning och sjukdom. Trots att bade boende och
personal har forestillningar och forvantningar om
vad det innebir att dldras och vara dldre med intel-
lektuell funktionsnedsittning uppmarksammas inte
detta i vardagens diskussioner. Gruppbostaden ver-
kar snarare vara en aldre- och dldrandelos miljo.

Omsorg, trygghet och omtanke

Den personal som intervjuats vittnar om att det
saknas forberedelse, diskussion och arbetsmetoder
kring hur stod for delaktighet ska erbjudas aldre bo-
ende. Dock framkom att de boendes alder och livs-
loppserfarenheter har betydelse for hur personalen
beskriver och arbetar med delaktighet for dem. For
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dem som ar dldre innebar det dels en storre beto-
ning pa att gora saker tillsammans med andra, dels
pa att skapa en kansla av sammanhang och trygghet
i hemmet. Detta skiljer sig fran hur delaktighet ofta
beskrivs inom LSS-omradet.

Aldrandet verkar medféra att personalen omfér-
handlar betydelsen av delaktighet for de boende sa
att inriktningen pa stéd och service i gruppbostaden
narmar sig den ideologi som ar dominerande inom
svensk aldrepolitik, en ideologi som med hemmet
som utgangspunkt betonar vardeord som omsorg,
trygghet och omtanke.

En slutsats som jag drar i avhandlingen ar att det
behover utvecklas riktlinjer och utbildningsinsatser
dar aldrandet betraktas som en livsling och mangdi-
mensionell process och inte bara som ett fysiskt fe-
nomen. Dessa beho6ver ocksa inkludera att synen pa
delaktighet och meningsfull aktivitet inom LSS kan
behoéva forandras nar allt fler personer med funk-
tionsnedsattning blir dldre.

Personal vid gruppbostider behover ocksa kun-
skap och arbetsmetoder som hjalper dem att upp-
marksamma att de boende aldras och att aldrandet
ar en del av livet som inte kan bortses fran. Det be-
hovs metoder som kan vara ett stod 1 diskussioner
inom personalgrupper, men ocksa med de boende.
Det ar viktigt att aldrandet blir en del av gruppbosta-
dens vardag, detta sa att personalen kan fanga de for-
vantningar som finns hos de boende, men ocksa sa
att de boende kan forberedas och erbjudas erfaren-
heter om vad det innebar att aldras och vara aldre.

tips till dig som arbetari en
gruppbostad dar det bor nagon
som blivit aldre:

1. Prata med de boende om vad det
innebar att vara och bli aldre. Gor det i
tid!

2. Forbered pensionering fran daglig
verksamhet noga och i god tid ihop med
de boende.

3. Fler dldre boende kan innebara fler
och storre hjalpmedel. Gruppbostadens
utrymmen kan behova anpassas efter
detta.

4. Aven ildre boende har rétt till, och
behov av, kognitivt stod!

5. Det som varit meningsfullt att gora
som ung behdver inte vara meningsfullt
att gora som aldre

6. Delaktighet ar en rattighet — oavsett
alder!
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Teater pa al

eater Blanca spelar teater pa allvar. Scenkons-

I ten i dag kan inte latsas att den befinner sig i

ett politiskt vakuum. Vi maste fora ett samtal

om identiteter; rum och ojamlik tillgang till scenen.

Teaterlivet ar en strangt hierarkisk sfar med oskrivna

regler om vem som far och bor ta plats pa scenen. Det

ar inte kontroversiellt att hiavda att teatern har varit

och ar en plats som i stor utstrickning ar reserverad

for scenkonstnirer med “ratt” hudfirg, storlek, alder,
konsuttryck och erfarenheter.

Det borjade med en vilja hos en grupp manniskor
med funktionsnedsittningar, alltsa en grupp som
inte haft tillgang till det offentliga scenrummet tidi-
gare. Nar Uppsala kommun startade sin dagliga verk-
samhet Teater Blanca 1999 var det delvis med detta
man gav sig i kast. Daglig verksamhet ska enligt LSS
ge manniskor som har svart att komma in pa arbets-
marknaden en daglig sysselsattning.

Det skulle kunna ha slutat dar for Teater Blanca. Vi
skulle kunna ha spelat teater och bjudit in sldktingar
och gjort tva till tre framtradande per ar. Med det
gjorde vi inte. Det skulle varit ordttvist mot skadespe-
larna. De och viville ta plats i kulturlivet, bli delaktiga
i samhallet.

Vi sdg att det hos manga av skadespelarna fanns
latenta begavningar, och om vi bara gav dem tid att
forlosa dem sa skulle de och vi kunna erévra var be-
skarda del av kulturlivet, som oratt ockuperats av an-
dra. Vi skulle kunna ligga en grund for delaktighet,
tillhandahalla en motesplats: vi skulle med de uttryck
som ar vara kunna bidra till den mangfald som scen-
konsten till vissa delar saknar. Och samtidigt skapa
delaktighet for vara skadespelare.

Vi nar langt med teaterns klassiker

For att na dessa mal har vi pa Teater Blanca riktat in
oss pa att spela teaterns klassiker. Vara skadespelare
tillfér nya infallsvinklar till dem, féreslar nya varianter
av rolltolkningar. Vi tar fram kdrnorna i replikerna,
forkortar och férenklar. Pa sa satt gor vi klassikerna
tillgangliga for en ovan teaterpublik.

En annan specialitet vi har ar rolltillsattningen: vi
satter aldrig alder och kon i férsta rummet. Var Ro-
meo var till exempel kvinna. Och eftersom vi ar en
ensemble, och tycker ensemblespel ar viktigt, lagger
vi till roller och drar ifran for att utveckla pjaserna
och fa dem att passa oss.

Vi har valt det valkanda for att vi kant att vara tolk-
ningar tillfér teatern nagot nytt. Vi bearbetar texter
kraftigt och far fram spelbara och for oss passande
manus.

En fordel som den som valjer att spela valkanda
klassiker har ar att de flesta kanner till berattelserna,
atminstone intuitivt. Man kan aterge berittelserna

och samtidigt kommentera och diskutera dem pa
scenen som en del av pjasen. Eftersom de ar teaterns
grundtext blir det meningsfulla samtal.

Attvi ar en Daglig verksamhet enligt LSS utan krav
pa produktionstakt gor att vi har tillgang till det vaxt-
hus vi behover. Vi har utrymme for att skadespelaren
kan lata sin roll mogna 6ver en lang tidsrymd.

Utvecklar dolda férmagor

Det finns fallor man kan kliva i nar man arbetar med
manniskor med funktionsnedsattningar och skapan-
de.

Om de som éar arbetsledare i skapandeprocessen
inte forstar arten av den konstnérlighet de jobbar
med ar risken stor att man begransar.

Om man som ledare bara uppmuntrar de satt att
vara som ar det “vanliga”, det fordomsfulla, blir det
inte bra. Da stagnerar skapandet.

Om maéanniskor med funktionsnedsattningar bara
far gora tokroliga upptig kommer man inte utveckla
de begavningar som kanske finns. Det ar detta som
hander nar kvinnor bara far spela undergivna uppas-
serskor som ar till for att behaga mén i deras vig mot
toppen, om invandrare bara far spela lustiga kufar
och man bara stora starka och smarta. Det kan betyda
att den som spelar teater bara far uppmuntran nar
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den ar tokrolig, och den som malar bara upp-
muntras nir den gor barnteckningar och da
stagnerar utvecklingen. Det kan betyda att de
som leder och stoder sadana skapelseprocesser
forminskar, ber om ursakt och skams av gam-
mal déliga vana. Det vill sdga: man slosar ove-
tande med resurser. Inte for att vara elak, men
for att man inte har insett potentialen annu.

Viktigt for all teaterverksamhet ar ocksa att
man som skddespelare leder publiken. Ska-
despelaren ager situationen och ska forfora
publiken. Om man later en publik vara till for
att skadespelarna ska ma bra s uppstar det en
genans, en skam, kanske en motvilja att upp-
trada. Under sadana férhallanden arbetar vi
inte. Vi leder var publik sa som en teatergrupp
forvantas gora.

Infor konsten ar alla lika

Den som har en funktionsnedsattning ar pa
nagot satt beskriven ur ett perspektiv som har
att gora med hur val manniskor fungerar i det
samhaille som vi nu lever i. Da far man inte fel-
aktigt dra slutsatsen att funktionsnedsattning-
en ocksa géller dessa personers konstnérliga
uttryck. Det konstnarliga uttrycket ligger inte
i hur konstnaren klarar sig i det dagliga livet.

Konstnéaren tenderar att bygga en varld som
ar den basta av varldar for denne att uttrycka
sig i. Man skapar de forutsattningar man beho-
ver for att uttrycka sig sa som man vill. Den som
har en funktionsnedsattning har alltsa ingen
nackdel nar det géller att skapa.

Vart satt att skapa vaxthus ar att lata varje
manniska forsta att hon ar en viktig del i ett
grupparbete. Det bygger pa att alla gor sin del
och att den som fatt en roll och repat in den
l6ser uppgiften bast.

Vi skapar arbetsro, det ar inte tillatet for ut-
omstdende att avbryta repetitioner.

Vi ser varje ménniska och forstar att vi inte ser
allt och ar darfér 6dmjuka: ofta har manniskor
mer resurser an de och andra forstar. Vi skapar
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den trygghet som behovs for att locka fram det-
ta. Det handlar alltsa mycket om sddana arbets-
metoder som ar sjalvklara for vildigt manga
manniskor men som inte sjalvklart varit det for
manniskor med funktionsnedsattningar.

Ett allvarligt arbete

Om en skapande verksamhet ser, forstar och
uppmuntrar experiment, anvander sin tid till
att undersoka och prova uttryck, sa skapar man
utveckling. En sddan verksamhet liknar ettjobb
pa den 6ppna arbetsmarknaden, pa sa satt blir
det en meningsfull sysselsattning.

Detblir ett allvarligt arbete: ett sidant som de
flesta manniskor gar till. Att fa tillhora den sfa-
ren, att gora sitt arbete likt majoriteten lagger
en god grund for varje individ till en delaktig-
het i samhallet.

De konstnarer som syns i liknande samman-
hang som andra konstndrer, pa en varsalong,
en stadsteater, i en recension i en lokaltidning,
de som blir omtalade i media pa ett siatt som
andra konstutdvare och moter en stor publik
kommer ndrmare det reguljara samhéllet. Pa
sa satt kan en skapande Daglig verksamhet
passa i LSS-kostymen.

Delaktighet i samhallet dar en viktig hérnsten
i LSS.

Detta betyder inte att konst skapad av man-
niskor med funktionsnedsattningar deltar i
riksmedia pa samma satt som andra konstuto-
vare. Etablissemanget har fortfarande svart att
forsta hur och om man kan bedéma oss och
liknande teatrar. Men publiken kommer, ser
och forstar, sa langt har vi natt, sa langt har
delaktigheten kommit.

Vi har férhoppningar om att dven ta plats i
riksmedias recensionsspalter — att bli bemotta
i den konstnarlighet som vi frambringat och
utovar. Tiden ar mogen for det.

Magnus Dahlerus, Konstndrlig ledare
Teater Blanca

Teater

Blanca

- Startade 1999 i
Uppsala. Initiativet
kom fran bade
skadespelare och
foréldrar.

- Ar en Daglig verk-
samhet inom Vard
& omsorg, Uppsala
kommun.

- Skulle spela teater
pa ett seridst satt for
att ta skadespelarnas
teaterdrommar pa
allvar. En konstnérlig
ledare fran en fri
teatergrupp anstall-
des for att na detta
mal.

- Har gjort 9 teater-
produktioner sedan
1999. Varje pjas visas
omkring 50 ganger
under en period av
1,5 ar.

- Fick 2003 Kulturfor-
eningen Sdrimners
kulturpris.

+2013-2016. Har
spelat in tva filmer
med medel fran
Arvsfonden och i
samarbete med FUB,
for att undersoka
om de kan nd langre
med mediet film.

Kortfilmen Rese-
narerna 2014 och
langfilmen

Efter Masen 2016 ar
klara och har
spelats pd nagra
festivaler.

- 2015 fick Teaterns
konstndrliga ledare
och musikaliska
ledare Uppsala
kommuns heders-
stipendium.

- P4 teatern jobbar
omkring 16-17
skadespelare

och 5 ledare.
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Jag heter Daniel Nilsson.

Mitt liv har varit pest.
Jag har alltid kint mig utanfor.
Jag har aldrig hort hemma nagonstans.

Nar jag var barn gick jag i sarskolan.
Men det forstod jag aldrig.

Jag kinde att andra sag pa mig pa ett annat vis.
Egentligen sag de mig inte alls.

Jag kiande att jag var annorlunda och att jag inte
horde till.

Jag blev aldrig illa behandlad, mobbad eller utfryst.

Jag raknades bara inte.
Jag valde att ga for mig sjalv.

Jag har en intellektuell funktionsnedsittning.

Ingen pratade med mig om det.
Man pratade med mina foraldrar.
Man pratade med mina larare.
Men jag visste inget.

Alla visste utom jag.

Jag visste bara var att jag var annorlunda.

“Alla
visste
utom jag”

Under mina forsta skolar kinde jag mig
inte utanfor.
Da gick jag pa en skola dér det bara fanns en klass.

Nar jag borjade i trean bytte jag skola,
Dar fick jag ga i sarskoleklass.

Da borjade jag kinna mig utanfor.

Jag var inte som andra.
Jag visste inte vem jag var.

Man maste veta vem man ar .
Annars vet man inte vad man ska gora med sitt liv.

I Foreningen Tian har vi pratat
om funktionsnedsattningar.
Det blev en vandpunkt for mig.

En viktig handelse i mitt liv var nar vi
pratade om ordet "utvecklingsstorning”.

Flera sa att de kande sig ledsna och utanfor.
Eller att det var nagot fel pa dem.

Man hor bara sista delen: "storning”.

Vi kom in pa vad som ar "normalt”.
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Tidigare publicerad i Intra nr 1/2011.

Finns det en mall féor manniskor att passa in i?
Vem kan siga hur en manniska ska vara?

Vad hander med dem som inte passar in i mallarna?

Tanken att det ar fel pa mig

gor att jag kanner mig mindre vard.

Ar jag nagon som egentligen inte borde finnas?
Det finns en del som tinker s om mig

och mina vanner.

Vi forstod flera viktiga saker tillsammans.

Det finns ingen mall for hur en méanniska ska vara.
Alla manniskor ar olika.

Vem har ratt att bestimma vilka som ar avvikande?
Ingen har den ratten.

Det handlar om makt.

Makten att bestimma

att andra ska vara som en sjalv.

Ord som utvecklingsstorning for tanken till en mall
som vi inte passar in i.

Jag kan aldrig bli normal.

Jag ar domd att vara en avvikare pa livstid.

Minskligheten bestar av bide mén och kvinnor.
Mannen kan inte vara normen for alla.

Alla manniskor ar inte heterosexuella.
Heterosexualiteten kan inte vara normen for alla.

De flesta manniskor anses inte ha
funktionsnedsattningar.

Men maénga har det.

Att vara utan funktionsnedsattningar
kan inte vara en norm for alla.

Vi maste dndra pa normer som utgar ifran
att alla ar lika.

Annars kan jag inte leva mitt liv

och ta vara pa mina mojligheter.

Normalt och avvikande ar inga absoluta sanningar.
De ar uttryck for makt och normativitet.

Det leder till fortryck och forfoljelse.

Vem bestammer vilka som ar som de ska
och vilka som det ar fel pa?

Kan vi bli integrerade, accepterade,
varderade och uppskattade?

Inte om vi dr de som det blev fel pa.

Jag vill sjalv ha ratten att bestimma vem jag vill vara.

Jag vill sjalv bestimma vad jag vill kalla mig.

Jag vet vem jag ar.

Jag vet att jag har en funktionsnedsattning

och vad den innebér.

Jag vet att funktionsnedsattningen inte ar allt jag ar.

INTRADAGARNA 2016

)) Ord som

utvecklingsstérning
for tanken till en mall
som vi inte passarin i

Jag vantar mig att bli bemott som en person
och inte bara som ett funktionshinder.

Jag har ingen anledning att skimmas.
Jag har ingen anledning att d6lja mina svarigheter.

Det kanske ar dags for mig
att komma ut som ett miffo?

M f6r Manniska.
I for Intellektuell.
F f6r Funktionsnedsattning.

O for att det finns ord att erdvra.
Jag ar stolt 6ver vem jag ar.

Vi maste sluta skimmas!
Tillsammans forstar vi att vi duger.

Vi behoéver platser att motas pa.
Vi behéver jobba med vara egna fragor.
Vi behoéver finna vara standpunkter.

Med stod och coachning blir kunskaper
och metoder tillgangliga.

Andra kan hjalpa oss i arbetet.
Men ingen kan gora det at oss.

Alfa har fyra nyckelord:
Gemenskap
Sjalvfértroende
Delaktighet
Inflytande.
Vi bygger vart hus med dem som byggstenar.

Minniskor med intellektuella
funktionsnedsattningar

ses sallan som vanliga manniskor,

utom av sina familjer eller bland sina vanner.

Vi behover platser dar vi kdnner att vi hor hemma.
Vi behover motas pa vara egna villkor.
Vi behéver dga var gemenskap.

I Alfas gemenskap har jag fatt sjalvfértroende.

Nar vi traffas och delar vara erfarenheter
bekraftar vi varandra.
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)) Vi har ett motto:
Vi fixar hellre festen sjélva
an kommer till dukat bord

Vi bestammer tillsammans

och fixar saker tillsammans.

Vi kan mera an vad vi trodde.
Det finns ingen grans for vad

vi kan astadkomma tillsammans.
Tillsammans ar vi starka.

Vi har ett motto:
Vi fixar hellre festen sjilva

an kommer till dukat bord.

Delaktighet betyder att alla
far vara med pa sina egna villkor.

Alla kan inte gora allting sjalva.

Man kan behéva stod fran assistenter eller personal.

Men alla kan vara delaktiga.

Vi behover utmaningar och vi behover ta ansvar.
Hur ska vi annars bli bra pa det?

Vi maste vara med och paverka
samhallets utveckling,
sa att det inte blir utvecklingsstort!

Om jag hade varit aldre

hade jag kanske tvingats leva pa vardhem.
De stora institutionerna ar borta.

Men det finns manga sma.

For att vi ska vara delaktiga i samhallet
maste man sluta ta oss at sidan.

Vi maste ldgga ner institutionerna
som folk har i huvudet.

Vi maste fordndra hur vi ser pa varandra.

Vi har fatt lara oss att funktionsnedsattningar
ar onormalt och avvikande.

Men det har alltid funnits manniskor

med funktionsnedsattningar,

och det kommer alltid att finnas.

Vi hor till livet och samhallet.

Jag tycker att vi 6verger teorin

att funktionsnedsattningar ar katastrofer.
Jag har funktionsnedsattningar.

Men jag kanner mening i livet.

Innan jag fick kontakt med Foreningen Tian
kdnde jag mig ofta nere och deppad.

Jag ville bara lagga mig ner och forsvinna.
Mitt liv var en katastrof.

Jag har fortfarande samma funktionsnedsattningar.
Det ar inte mitt stora problem.

Jag visste inte vem jag var.
Jag saknade vanner.

Utanforskap, fortryck och kanslor av nedvardering
ar de verkliga katastroferna.

Alla har ansvar for det.
Vi lever stor del av vara liv i det sar-skilda.

Sar-skild skola.
Sar-skilda bostider.
Sar-skilda arbetsplatser.

Manga tror att vi inte kan vara med andra.
Att vi har behov av att leva vid sidan av.

Manga tinker att vi ar de som det blev fel pa.
Att vi ar de som inte behovs.
De som ni kan vara utan.

Minniskor med funktionsnedsattningar
har alltid funnits, i alla tider och 6ver hela jorden.

Vi ar normala inslag i ett normalt samhalle.
Vi hor till den ménskliga mangfalden.

Vi kan se olikheter som ndgot som vi inte vill ha.
Om alla ar olika, vem bestimmer vilka som ar an-
norlunda?

Eller sa kan vi acceptera
och bejaka manniskor med funktionsnedsattningar
och andra olikheter.

Det ar viktigt for samhallet att manniskor ar olika.
Miangfald ar bra.

Vi kan vilja.
Vi kan valja att se olikheter som viktiga
och vardefulla.

Sambhallet behover oss.

Alfa ar en arbetsplats fér personer med
intellektuella funktionsnedsattningar i
Laholm.

"Vi har viktiga saker att siga och samhallet
behover oss”, skriver man pa sin hemsida:

alfalife.se

@
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Arets Intrapristagare

Frida Schriver som Indras dotter i Moomsteaterna senaste pjds, Ett drdmspel av August Strindberg.

Moomsteatern!

oomsteatern i Malmo satte 2003 upp pja-
M sen Speciells evangelium, en musikal dar Je-

sus aterféds i modern tid och visar sig ha
Downs syndrom. Det blev en stor publikframgang.
Men det var nagot som skavde. Sa har skriver man i
sin historik:

“Produktionen hade mer an sjuttio personer an-
stallda. Pa scenen fanns 45 artister, fran 17 olika na-
tioner — samtliga hade marknadsmassiga loner. Eller
nej, inte samtliga: de tretton skadespelarna med ut-
vecklingsstorning, som skapat plattformen for pro-
jektet, hade fortfarande 26 kronor om dagen. I en
forestallning som handlade om alla manniskors lika
varde.”

Man hade da funnits som teater sedan 1987 och
sedan 1992 erbjudit daglig verksamhet enligt LSS.

Nu beslot man att dven de skadespelare som har ett
intellektuellt funktionshinder och som “klarar sitt ar-
bete med fullédig konstnarlig kvalitet” skulle ha lika
16n for lika arbete. Darigenom kom man att skapa
historial

Idag har de fast anstéllda skadespelarna i Mooms-
teaterns ensemble mellan 5 och 20 ars erfarenhet av
att std pa scenen som professionella skadespelare
och sedan 2005 marknadsmassiga loner, kollektivav-
tal. De flesta har ocksa utbildat sig under ett och ett
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halvt ar pa Teaterhogskolan i Malmé — nagot som de
med sina intellektuella funktionshinder féormodligen
ar ensamma om i Sverige.

Mellan 2010 och 2012 drev Moomsteatern ocksa
en egen 2-arig elevskola for att trygga atervaxten av
skadespelare med funktionshinder. Idag bestir en-
semblen av sex heltidsanstdllda skadespelare och
ocksd en praktikant med mal att bli anstalld pa tea-
tern. Moomsteatern arbetar integrerat dvs nastan
alltid tillsammans med skadespelare utan funktions-
nedsattning.

Just nu spelar man Ett dromspel av August Strind-
berg och barnforestallningen Mysteriet Kaspar som
bygger pa historien om Kaspar Hauser.

Las mer om Moomstatern pa:

www.moomsteatern.com

Intrapriset delas sedan 2012 ut varje ar pa Intradagarna.
Det ska ges till "den person, de personer eller den organi-
sation som verkat for forbattrade levnadsvillkor for perso-
ner med utvecklingsstérning. Det kan rora sig om infor-
mation, forskning, metodutveckling med mera. Insatsen
ska vara betydande, varaktig och omfatta en bred grupp
personer med utvecklingsstdrning.” Priset ar 25 000 kr.
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Tidigare publicerad i Intra nr 4/2015.

Vem ar egentligen

chef dver vem?

Av Hans Nilsson

Det kravs kunskaper och sjalvfortroende om
personer med lindrigt eller mattligt intellektuellt
funktionshinder ska kunna bli delaktiga pa riktigt.
Den enskilde behdéver forsta sig sjalv som en fri
och jamlik individ med rattigheter som ska res-
pekteras.

Hen behover ha kunskaper om sin stallning i
relation till de personer och den verksamhet som
ska ge det stod som behdvs for att hen ska kunna
leva sitt eget liv.

ilka kunskaper om rattigheter och skyldig-

heter ges brukarna nar de tar emot stéd och

service enligt LSS? Vem informerar dem? Hur
ges informationen sa att de vet hur de ska agera med
sina fragor och synpunkter? Hur

Det ar ditt liv

Din vilja ar viktigast.
Det ar dig det gdller.

Delaktighetsmodellen

Vi anvande oss av Delaktighetsmodellen (DMO) som
tagits fram av Ann-Christine Gullacksen och Greger
Nyberg, bada vid kommunfor-
bundet Skane. (Se t ex Intra

tar chefer sitt ansvar fér brukar-
nas mojligheter att kunna pa-
verka?

Mianga ganger saknar brukare
de kunskaper som mojliggor in-
flytande. Samtidigt kan det fin-
nas en forvantan i omgivningen
attden enskilde 6ppet och frimo-
digt ska uttrycka sina synpunkter
och krava sin ratt.

Brukarrdd som inte fungerar

Det finns manga exempel pa
forsok med brukarrad och hus-
moten etc. som inte fungerar
eftersom manga brukare inte
lever upp till forvintningarna
och saknar kunskaper och sjalv-
fortroende. Skalen till detta kan
delvis kopplas till funktionsned-
sattningar, men till storsta delen
handlar det om hur omgivning-
en agerar nar det galler kommu-

Brukare och stod

Personer som tar emot stod kallas ibland for brukare.
Ordet brukare betyder att man anvander nagot.-
Man kan anvanda sig av LSS-stod.

Stodet ges av personal.
Personalen jobbar i en verksamhet.
Det finns ocksa chefer i verksamheten.

Verksamheten finns for brukarnas skull.
Chefer och personal bestimmer mer &n brukarna.

2/2011. Finns i vart natarkiv.)
Modellen har visat sig vara ett
val fungerande arbetssitt for
att skapa nya mojligheter att
paverka de verksamheter som
arbetar med stodinsatser enligt
LSS. Framfor allt har modellen
anvants for att astadkomma
samtal pa lika villkor mellan
personer som bor i gruppbo-
stad och deras personal.
Delaktighetsmodellen bestar
av ett antal moten, en delak-
tighetsslinga, mellan grupper
som ar ojamlika i maktférhal-
landen, exempelvis personer
som bor i en gruppbostad och
personalen i gruppbostaden.
De som bor i gruppbostaden
traffas och diskuterar en fraga,
t.ex. om de tycker att de kan
bestimma i sina egna liv. Det
ar har brukarvagledaren kom-

nikation och information.

Med detta i minne ville vi utbil-
da personer med intellektuella/kognitiva funktions-
nedsattningar till att bli brukarvagledare.

Tanken med att utbilda brukarvagledare ar att ge
kunskaper om funktionshinder, manskliga och med-
borgerliga rattigheter och hur de, tillsammans med
ovriga vagledare, kan leda samtal.

mer in.

Samtalen leds av utbildade
vagledare och brukarvigledare som ar med pa alla
moten i delaktighetsslingan. Vagledarna tar med sig
en fraga till personalgruppen som far diskutera fra-
gan. Personalen skickar en fraga till brukarna, som
diskuterar den fragan och till sist traffas alla tillsam-
mans. Vid det avslutande motet kan man komma

INTRADAGARNA 2016



| borjan av 70-talet arbetade Hans Nilsson pa ett sarskoleinternat. “Jag var ung och inte sarskilt kun-
nig, men jag hade en vag kdnsla av att situationen fér barnen kunde varit annorlunda!”

1987 blev Hans pappa till en pojke med Down syndrom. "Det blev kanske den mest utvecklande
och larorika erfarenheten i mitt liv.’

1998 borjade han arbeta med FUB-projektet Motesplatsen Tian, ett viktigt projekt som visade pa vik-
ten av gemenskap och delaktighet som grundldaggande faktorer for utveckling och empowerment.
| projektet ALFA arbetade han vidare med delaktighet utifran ett medborgarperspektiv. "Vi arbetade
demokratiskt — en person en rost — i allt beslutsfattande i projektet”

ALFA blev, efter projekttiden, en kommunal verksamhet. “Dar forstod vi tydligt att de kommunala
organisationerna behover hitta vdgar till att forverkliga brukarmedverkan och brukarinflytande, pa
alla nivader i organisationen. Vi har pratat om de har sakerna i manga ar — nu ar det dags att ta fram

overens om forandringar och annat. Erfarenheterna
visar att samtalen far ett tydligare brukarperspektiv
med brukarvigledare i vagledarteamen.

I utbildningen av brukarvagledare ingar praktik, att
deltaigenomfoérandet aven delaktighetsslinga. Detta
ger traning i att mota och lyssna pa andra.

I projektet Med delaktighet i sikte moter brukarvag-
ledarna politiker och chefer i kommunernas LSS-
verksamheter efter slutférd utbildning och praktik.

Hur vet hon vem som dr ansvarig?

I en av kommunerna moétte brukarvagledare som bor

i gruppbostad enhetschefer for LSS-boende. Det visa-

de sig att cheferna inte visste sa mycket som de trodde

om brukarnas vardag, tankar och fragestallningar.
En fraga handlade om regler i

redskapen och bdrja med verkstad!”

Brukargruppen stallde fragan till cheferna "Hur ar
en bra brukare, en bra person som bor i en grupp-
bostad?” Nar vi hade formulerat fragan tillsammans
svarade brukargruppen sjalva "Man ska vara tyst, snall
och lydig.”

Chefernas svar var det rakt motsatta: "Man ska inte
vara radd for att friga och man ska vaga siga vad man
tycker och saga ifran.”

Pa detta svarade brukarna: "Men vi vagar inte siga
vad vi tycker, vi ar radda att det kan bli fel, och nar
det blir fel ar det alltid den som ar langst ner som far
skulden.”

En tydlig illustration av gapet mellan brukarens
egen analys av sin situation och chefens forestallning
om att brukaren ska bete sig rationellt.

Vem ar chefen chef for?

gruppbostaden. Marie har ettstort
intresse fOr att ga pa bio, garna fle-
ra kvallar i veckan. Hon behover
hjalp med sin personliga hygien,
av- och pakladning och att komma
i och ur singen. Hon undrade om
det finns regler som bestimmer
nar man ska vara hemma pa kval-
len. Ibland sager personalen att
hon maste vara hemma kl 21.00,
sa att hon ar klar fér natten nér
nattpersonalen kommer.

Den ansvariga chefen svarade att
det inte finns nagra sadana regler
och att Marie far vara ute sa lange
hon vill, och tillade att hon ville
att Marie berittade sadana saker
for henne.

Du ar vuxen
Du far bestamma

Det ar ditt liv.
Det &r du som vet
hur du vill ha det.

Vi hade ett samtal om chefernas
roll i gruppbostaden. Vi forstod
att den var otydlig for gruppen, sa
vi stallde en fraga: "Vem ar chefen
chef for?” Det visade sig att manga
tror, eller upplever, att chefen ock-
sa ar chef 6ver dem som bor i en
gruppbostad. Att man har en chef
i sitt hem! Det innebar ocksa att
man uppfattar sig som att man be-
finner sig langst ner i en organisa-
tion eller verksamhet.

Man uppfattar att man tillhér or-
ganisationen och ar en del av den.

Det ar viktigt att man far klart for
sig att organisationen och verksam-
heten ar till f6r brukarna och ska

Hur vet Marie att hon ska berat-
ta for chefen? Hur vet hon att det
ar chefen hon ska vanda sig till? Vet hon vem som ar
ansvarig chef och hur hon far tag pa denne? Kanner
hon chefen tillrackligt val for att vaga?

Hur vet hon vad hon ska beratta? Har hon fatt veta
att hon kan prata med chefen om allt som inte kanns
bra?

Vi ar radda for att det ska bli fel

Det ar ganska vanligt i DMO att personalgrupper
skickar en fraga till brukargrupper om hur bra per-
sonal ska vara. I den hér delaktighetsslingan kom vi
att vinda pa fragan.
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ge dem stdd och service, men att
dessa inte tillhor organisationen.

Hur vanlig ar en sidan missuppfattning? Varfor
finns den? Ar det en intuitiv slutsats?

Det borde vara en sjalvklarhet att bli informerad
om de verkliga forhallandena pa ett entydigt och be-
gripligt satt.

Den typen av samtal och inblickar fick oss att for-
sta behovet av ett enkelt och anpassat material som
beskriver viktiga grundlaggande férhallanden. Mate-
rialet ska ge tillfalle till samtal om allas lika varde och
ratt, vad man kan forvanta sig av insatserna, persona-
lens uppgift och chefernas roll.

Vi har kallat materialet "Det ar ditt liv’ och det ar
fortfarande under utveckling, Tanken ar att det ska



Chefen

Chefen ar personalens arbetsledare.
Enhetschefen &r inte chef 6ver dig.

Chefen har ansvar for att du
far det stod du har ratt till.
Du ska fa stodet pa ett satt som passar dig.
Du ska kunna prata med chefen.
Det &r chefens jobb att lyssna pa dig.

Personalen

Personalen ska ge dig stod
sd att du kan leva ditt liv.

Personalen ska ge dig stéd nar du ar hemma
och ndr du vill vara ute i samhallet.

God man

Du kan fa hjdlp av en god man.

En god man fér inte bestdmma ensam.
En god man far inte bestdmma mot din vilja.

Din gode man ska samarbeta med dig
och lyssna pa din vilja

kunna anviandas som forberedelse innan man ska
borja med DMO.

Det kan ocksa anvandas i samtal mellan personal
och brukare, studiecirklar eller samtalsgrupper.

Det utvecklas nu till ett cirkelmaterial 1 samarbete
med Studieférbundet Vuxenskolan.

Langt fran brukarnas verklighet

I en DMO-slinga med politiker fran ansvarig namnd
och chefer fran ledning hade vi "Att leva som andra”
som tema.

I brukargruppen var det inte svart att fa fram viktiga
faktorer: tillgang till ledsagare och kontaktpersoner,
en rimlig ekonomi, att bestimma 6ver sin egen var-
dag, att ha ett bra och stimulerande arbete och en
omvaxlande fritid, mojlighet att traffa familj och van-
ner, att kunna gora en semesterresa.

Politiker- och janstemannagruppen hade uppen-
bara svarigheter att konkretisera begreppet och blev
bade ifragasittande och “filosofiska”.

Vi blev 6verrumplade av vindningen som samtalet

Vad sager LSS?

LSS-verksamheternas uppdrag har ett tydligt delak-
tighetsperspektiv:

"Verksamhet enligt denna lag skall frémja jémlikhet i
levnadsvillkor och full delaktighet i samhdillslivet. ”
(LSS §5)

“Insatserna ska utformas sa att de dr ldtt tillgdngliga
for de personer som behéver dem och stdrker deras
férmdga att leva ett sjdlvstdndigt liv.”

(LSS§7)

LSS-insatser handlar alltsa om att ge stod for att
vara delaktig. Det medfér att personer med stodbe-
hov ska medverka och ha inflytande éver hur stodet
utformas pa den individuella nivan.

tog, och undrade hur vi skulle komma vidare i dia-
logen.
Det tog oss ett tag men sa smaningom insag vi att det

vi upplevde var en bekréftelse pa projektets grundlag-

gande antagande: att beslutsfattare i kommunerna
star langt ifran brukarnas verklighet och inte far na-
gon forstahandsinformation om deras vardagsliv och
upplevelser.

Informationen filtreras ofta i minst tre led, genom
personal, enhetschefer och avdelningschefer innan
den nér ledningen som fattar 6vergripande och lang-
siktiga beslut.

Vid det gemensamma motet redogjorde vi for var
upplevelse och vér tolkning av utvecklingen av sam-
talet.

Politikerna protesterade nar vi sa att vi tolkade det
som att de star langt ifran brukarnas verklighet. De
menade att de gor studiebesok och deltar i aktiviteter
da de traffar brukare.

Vid det f6ljande samtalet beskrev brukarna en
mangd situationer ur sin vardag, alltifran personal
som upptratt krankande eller inte kommeri tid, talar
1 mobiltelefon nar de ska arbeta med boendestod, till
chefer som ar otillgangliga eller obekanta.

Politiker — och chefsgruppen reagerade flera gang-
er under samtalet med repliker som "Hur ska vi ta tag
i detta?” "Hur gar vi vidare med det?”

Ett annat resultat var att politikerna tillsammans
med brukargruppen bestimde att de skulle mota
personer med boendestdd for en vidare diskussion
om hur stodet fungerar.

For mycket text

Nar vi skulle utbilda brukarvagledare fick vi forst
skriva om de centrala delarna av FoU Skanes utbild-
ningsmaterial till ett mera lattlast sprak. Vara kurs-
deltagare tyckte att “det var for mycket text”, sa vi
forenklade det ytterligare och anvande oss av pikto-
gram som illustrationer. Resultatet blev att materialet
blev mycket intressantare for kursdeltagarna. Vi fick
vittnesmal om att man liste det mycket och larde
sig mycket”.

Projektets ursprungliga syfte var att astadkomma
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Din egen bostad

Dar kdnner du dig trygg.
Dér kan du ha det som du vill.
Dér kan du gora vad du vill.
Det ar ditt privatliv.

Det &r ditt hem.

dialog mellan personer med intellektuella/kogni-
tiva funktionsnedsattningar och beslutsfattare i LSS-
verksamheternas ledning.

Under arbetets gang har vi insett att behovet av dia-
log ar stort pa alla nivder i organisationen.

Vi anser att det beho6vs en kulturforandring i de
kommunala méanniskobehandlande organisationer-
na. Det racker inte med att brukarna representeras i
olika sammanhang, kunskapen om deras upplevelser
och perspektiv maste fordjupas sa att de kan fa sina
stodinsatser pa sina egna villkor.

Det handlar om att ha mojlighet att leva sitt eget liv.

Ett verkligt inflytande

Rosterna och perspektiven fran dem som behoéver
stodinsatser saknas i allmdnhet pa verksamhets- och
organisationsnivaerna. I den man de har nagot infly-
tande sker det oftast genom anhoriga eller foretra-
dare inom brukarorganisationerna.

Direkta moten och dialoger mellan beslutsfattare
och personer med intellektuella och kognitiva funk-
tionsnedsattningar ar sallsynta, om de alls forekom-
mer i fungerande former.

Manga personer med intellektuella funktionshin-
der ar fortfarande hanvisade till att leva sitt liv inom
ramen for en organisation som man inte kan paverka.

Det borde ga att fordndra genom att lata de perso-
ner som ar organisationernas existensberattigande fa
ett verkligt inflytande pa hur verksamheterna utfor-
mas och fungerar.

Att anvanda sig av Delaktighetsmodellen och att
utbilda brukarvagledare ar ett satt att 6ka brukarin-
flytandet.

Det behovs insatser for att generellt starka brukar-
nas kunskaper och sjalvfértroende genom att ge dem
tillgang till viktig och grundliggande information
om sig sjalva och deras relation till de verksamheter
som ska ge dem stod for att kunna leva sina egna liv.

Kan spela en viktig roll

Viktigast av allt ar att utveckla samtalet med brukare.
Det ar nodvandigt for att forsta vad de behover veta
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Projektet Med Delaktighet i sikte

Med delaktighet i sikte ar ett trearigt projekt
agt av FUB:s stiftelse ala. Projektet finasieras
av Arvsfonden.

Projektet syftar till att finna vdgar till 6kad
delaktighet for personer med utvecklingsstor-
ning, bl.a. genom att anordna méten mellan
beslutsfattare, dvs. politiker och ledande
tjansteman, och personer med utvecklings-
storning.

Forutsattningar for att motena ska fungera

med en jamlik dialog astadkoms genom att
anvanda Delaktighetsmodellen (DMO) som
arbetssatt.

Projektledare ar Malin Holmén och Hans Nils-
son, som bada tidigare har arbetat bl.a. i ALFA
i Laholms kommun.

E-post till projektet: delaktighet@fub.se

Dar kan ocksa materialet "Det ar ditt liv” be-
stallas. Pris 20 kr + porto.

och vilka redskap de behover for att erévra delaktig-
het och inflytande.

Brukarvagledarna kan spela en viktig roll eftersom
de moter andra brukare och tar del av deras berit-
telser. De far en bredare bild av verkligheten for per-
soner med LSS-stod.

Kombinerat med deras egna erfarenheter av funk-
tionsnedsattning och (framfor allt) funktionshinder
kan de spela en viktig roll for att utveckla brukarmed-
verkan och brukarinflytande. De kan utgéra motpart
till chefer, ledning och politiker i moten i Delaktig-
hetsmodellen.

Med utbildade brukarvagledare kan direkt dialog
med brukare ske pa alla nivaer i organisationerna for
LSS-verksamheter.

Dessutom skapas en ny karriarmojlighet for perso-
ner med intellektuella funktionsnedsattningar.
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Tidigare publicerad i Intra nr 4/2015.

Av Jessica Arvidsson och Magnus Tideman

Vad hander efter gymnasiet for elever som gatt ut gymnasiesarskolan? En unik studie fran hogskolan
i Halmstad har kartlagt de fd eleverna och resultatet visar att uppfattningen om att eleverna per auto-

matik hanvisas till daglig verksamhet inte stammer.

ad det betyder att ha varit elev i sarskolan for
s / vilken sysselsattning man far som vuxen har
diskuterats sa linge sarskolan funnits. De se-

naste 20 arens utveckling med mer dn en férdubb-
ling av antalet elever i sarskolan och en kraftigt 6kad
efterfragan pa daglig verksamhet enligt LSS har for-
starkt forestallningen om att den absoluta majorite-
ten gymnasiesarskoleelever har sysselsattningen dag-
lig verksamhet efter skoltiden. Det skulle innebara att
manga darmed riskerar en roll som “omsorgstagare”
for resten av livet eftersom inlasningseffekten i daglig
verksamhet enligt tidigare studier ar betydande; en-
dast ett fatal individer som beviljats daglig verksam-
het gar vidare i ndgon form av anstillning pa arbets-
marknaden.

Sedan januari 2011 pagar pa Hogskolan i Halmstad
projektet Sarskolan — och
sen? som finansieras av
foretaget MISA AB. Det
overgripande syftet ar att
Oka kunskaperna om sys-
selsattning och etablering
i arbetslivet for personer
med gymnasiesarskole-
bakgrund. Projektet bygger pa ett nyupprittat natio-
nellt register over 12 269 elever som gick ut gymna-
siesarskolan i Sverige mellan 2001 och 2011. Regist-
ret ar en totalundersokning som omfattar alla som
under de dren tog studenten (med visst forbehall —se
nedan). Grunden for registret utgors av information
fran de f.d. elevernas slutbetyg.

Slarvig hantering av betygsdokument

Dokumentet "Slutbetyg” ar en allmdn handling,
oavsett om den upprattats inom gymnasieskolan el-
ler gymnasiesarskolan. Kommunerna ar skyldiga att
skyndsamt lamna ut kopior pa slutbetyg nir en sa-
dan begaran inkommer. Med offentlighetsprincipen
i ryggen och med godkinnande fran etikprévnings-
namnd samt tydlig information om hur de insamlade
uppgifterna skulle hanteras stillde vi hosten 2011 en
begéran till alla svenska kommuner om slutbetyg for
alla elever som gatt ut den svenska gymnasiesarskolan
mellan 2001 och 2011.

Det visade sig dock ganska snart att hela arskursers

betygsdokument saknades i arkiven hos en del kom-
muner. Man hade helt enkelt inte haft nagra rutiner
for att vare sig uppratta eller hantera dokumenten
och flera kommuner gjorde egna interna bedom-
ningar kring utlimnandet, bedémningar som gar
stick i staiv med offentlighetsprincipen. Nagon kom-
mun ringde runt till f.d. rektorer for att pa sa vis
kunna skapa listor 6ver tidigare elever och en annan
kommun forstod inte vilka dokument som efterfra-
gades och skickade darfor en hel lada med intyg som
visade vilka som passerat kraven for ’G” i amnet Halsa
och Idrott. Bristerna i hanteringen av de f.d. gymna-
siesarskolelevernas slutbetyg ar i sig ett viktigt resultat
eftersom det riktar ljuset mot en strukturell diskri-
minering och nonchalans gentemot avgangselever i
gymnasiesarskolan som forekom i ett antal svenska
kommuner. Nagra motsva-
rande brister i hantering-
en av slutbetygen for elever
som gatt ut den s.k. vanliga
gymnasieskolan finns inte
rapporterade.
Trots bristerna skickades
drygt 12 000 slutbetyg in
och dessa bildar idag underlag for registret HURPID
(Halmstad University Register of Pupils with Intel-
lectual Disability). HURPID har infor analyserna i
projektet kopplats ihop med LSS-registret som finns
hos Socialstyrelsen och som visar vilka LSS-insatser
en person har samt Statistiska Centralbyrans LISA-
registret som har uppgifter om arbete, aktivitetser-
sattning m.m. Den information som samkorningen
mellan de tre registren bildar ger bred och innehalls-
rik kunskap om hur sysselsattningen ser ut for dem
som tidigare gatt i gymnasiesdrskolan.

Overraskande resultat

De forsta analyserna ledde fram till en uppdelning i
fyra olika grupper av efter(sar)gymnasiala sysselsatt-
ningar: dagligverksamhet, férvarvsarbete, studier och
“nagon annanstans” (dvs varken i daglig verksamhet,
forvarvsarbete eller i studier). Resultaten visar att ar
2011 hade knappt hélften avde 12 269 av de f.d. gym-
nasiesarskoleeleverna, 47 %, sysselsittningen daglig
verksamhet, ndgot mer dn en femtedel, 22,4 %, hade
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Jessica Arvidsson ér fil dr i Halsa & Livsstil
inriktning Handikappvetenskap.

Magnus Tideman ar professor i Handikapp-
vetenskap, huvudhandledare fér Jessica
Arvidssons och Renée Luthras avhandlings-
arbeten vid Hégskolan i Halmstad.

ett forvarvsarbete som generade 16n och 6 % stude-
rade (eftersom man om man gatt i gymnasiesarskola
inte ar behorig att soka in till hogskola/universitet sa
ror det sig om studier pa t.ex. komvux eller folkhog-
skola). Den fjarde gruppen — de som varken hade
daglig verksamhet, forvarvsarbete eller studerade —
utgjorde en fjardedel, 24 %, av samtliga.

Det ar framforallt tre resultat som Overraskar och
som utmanar radande forestallningar om efter (sar)
gymnasial sysselsittning. For det forsta ar det en lagre
andel dn forvantat som har sysselsattningen daglig
verksamhet. For det andra ar det en hogre andel dn
forvantat som har ett forvarvsarbete, aven om det
bara ar 339 st (2,8 % av samtliga) som har ett arbete
utan nagra subventioner (de flesta har l6nebidrags-
anstallningar eller liknande). Framforallt ar detisma
privata foretag som man
ar anstalld och resultaten
visar dven att det ar en be-
tydligt storre andel man an
kvinnor som far ett 16near-
bete. For det tredje, och
kanske den allra storsta
overraskningen, ar det en
betydligt storre andel dan forvantat som varken ater-
finns i daglig verksamhet, i forvarvsarbete eller i stu-
dier. De har sd att siga hamnat utanfor systemet och
vilka de ar och vad de gor ar just nu foremal for en
sarskild studie av Renee Luthra, doktorand vid Hog-
skolan i Halmstad.

Betydande kunskapsbrist

Att etablera sig pa arbetsmarknaden ar en central del
av det vuxna livet. Hela det svenska valfardssystemet
ar uppbyggt kring tanken om att manniskor som ar i
arbetsfor alder arbetar. Men att ha en sysselsittning
ar naturligtvis inte bara centralt i samhallets 6gon
utan dven viktigt for den enskilde. En sysselsattning
—och en inkomst — paverkar en persons ekonomi och
materiella villkor, bidrar till att skapa en struktur i var-
dagen, medfor kontakter och erfarenheter utanfér
den egna familjen, medverkar till att skapa mening i
tillvaron och till personlig status och identitet. Dessa
forhallanden giller i alla avseenden dven personer
som har gatt i gymnasiesarskolan, men lénearbete
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har sallan setts som ett mojligt alternativ for dem.
Bristen pa kunskap om unga vuxna med intellektu-
ell funktionsnedsattning i allmdnhet och arbetslivet
efter gymnasiesarskolan i synnerhet, ar betydande
och forskningen pa omradet dr mycket begransad.
Tidigare studier, som bygger pa sma urval, ger inte
kunskap om hur det ser ut for gruppen i stort. Per-
soner som har gatt i gymnasiesarskolan forekommer
inte heller sa ofta i den nationella statistiken och har
hittills varit i det narmaste “osynliga” i offentliga kart-
laggningar och uppfoljningar. Skolverket har t.ex.
inte ratt enligt Personuppgiftslagen att samla in upp-
gifter pa individniva och kan med andra ord inte f6lja
upp eleverna och se hur det gar for dem efter skolan.
Nu kan vi for forsta gdngen diskutera utifran fakta
istallet for gissningar. Analyserna av varfor f.d. gym-
nasiesarskoleelever har oli-
ka typer sysselsattning nar
de slutat skolan pagar for
fullt. Framoéver kommer vi
bl.a. kunna presentera uni-
ka kunskaper om vilka de
kvinnor och min ar som
etablerat sig pa den 6ppna
arbetsmarknaden och har ett foérviarvsarbete, om vil-
ken betydelse det har vilket program man gétt och
var i landet man bor nar det kommer till olika typer
av sysselsattningar samt kunskaper om sambandet
mellan fordldrarnas fodelseland samt utbildnings-
niva och de f.d. elevernas typ av efter(sar)gymnasial
sysselsattning.

Mer forskning behdvs

Nasta fraga blir hur samhillet kan utveckla stodet
sa att alla som gatt gymnasiesarskolan far majlighet
till det arbete/den sysselsattning de vill ha. Man kan
ocksa fraga sig hur det kommer att se ut framoéver —
kommer t.ex. den nya gymnasiesirskolan (fran 2013)
att innebdra storre mdjligheter till arbete? For att
kunna svara pa den typen av fragor kriavs mer av det
som lange varit en bristvara i Sverige: forskning som
bygger pa totalundersdkningar, dvs omfattar alla, och
som foljer personer over tid. Vi hoppas att var unika
studie bara ar den forsta i en lang rad. @
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1921 beslot den svenska riksdagen 3 gy ot
att ett rasbiologiskt institut skulle <) [_3,-}6-" !

skapas — Europas forsta — till for-
svar for den svenska folkstammen.
Svenskarna sades vara av ovanligt
ren nordisk-germansk rastyp. Om
detta och mycket annat skrev Maja
Hagerman i boken Det rena landet.
Nu har hon gatt vidare och skrivit
en biografi 6ver Herman Lundborg
som var drivande bakom det rasbio-

logiska institutet.
‘ / der och utvecklingsstorning att
gora? Ganska mycket. Ta till ex-
empel den svenska steriliseringspoliti-
ken 1932-1974 vars omfattning endast
overtraffades av nazityskland och som
de forsta 20 aren hade sin udd riktad
mot dem som da kallades sinnessloa.
Eller ta Alfred Petrén som var medi-
cinalrad (och s-riksdagsman!) och in-
spektor for sinnesslovarden. Han dyker
ocksa upp i borjan av Maja Hagermans bok som en av
ledamoterna i rashygieniska sallskapet och som en av
de ivrigaste beundrarna av Herman Lundborgs kamp
for att bevara den nordiska rasen ren. Man matte skal-
lar, man sorterade och katalogiserade.

l

ad har detta med funktionshin-

Norstedts
2015.

Idealistisk ung lakare

Det ar obehaglig lasning. Just genom att Herman
Lundborg inte enbart ar en osympatisk person. Fran
boérjan anar man en naturvetenskapligt intresserad,
idealistisk ung lakare som vill géra nagot stort av sitt
liv. Han boérjar intressera sig for arftlighet och genom
en omfattande undersdkning av nagra slakter pa
Listerlandet i Blekinge skapar han sig ett namn som
arftlighetsforskare. Det ar nu han kommer i kontakt
med de idéer om ras och rasegenskaper som frodas i
Europa och som bland annat hade en stark stillning

MA]JA GERMAN

kaxﬁ,a/ﬂ; ﬁ/w%

 Rasbiologen Herman Lundborgs gata

Maja Hagerman. Kdraste Herman. Rasbiologen Herman Lundborgs gdta.

forlag. 2015. 404 sidor. Boken var nominerad till Augustpriset

vid Karolinska institutet dar Gustaf Retzius, en av ras-
biologins forgrundsgestalter, var verksam. Och det ar
nu som Herman Lundborg blir évertygad rasist och
ledande rasforskare i Sverige.

Trivs i Norrland

Herman Lundborg reser ofta till Norrland. Helst
skulle han nog velat leva dar bland samerna, trots
att han betraktar dem som rasmassigt underligsna.
I kraft av sin upphojda stallning och sitt stiliga utse-
ende befolkar han sitt liv med beundrande kvinnor
— ofta enligt honom av ldgre stiende ras — varav han
far barn med en, kanske tva.

Han solar sig i glansen fran den tidens 6verklass
och politiska ledare samtidigt som han spelar under
ticket med de inhemska nazisterna.
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Maja Hagerman dr hedersdoktor vid historisk-filosofiska fakul-
teten, Uppsala Universitet. Hon vann Augustpriset 1996 med bo-
ken | spdren av kungens mdin. Hon dr fédd 1960 och har under
mdnga dr medverkat i radio, tv och tidningar. Hon har ocksd
skrivit béckerna Det rena landet. Om konsten att uppfinna sina
forfader (2006), Férsvunnen vérld (2011).

Lds mer pd www.majahagerman.se

For den som vill Idsa mer om rasbiologin och det svenska rasbiologis-
ka institutet finns en Idsvard och valskriven skrift i Forum for levande
historias skriftserie. Allt som kan mdtas dr inte vetenskap av Lennart

Lundmark. Den kan laddas ner gratis fran
www.levandehistoria.se

Anvands av SS

Mycket av hans arbete tjanar som inspiration foér na-
zitysklands allt strangare raslagar. Arvshygienikerna
stod for det ideologiska branslet bakom den s k eu-
thanasi-aktionen i Tyskland nar mellan 100 000 och
200 000 manniskor, som ansags vara obotligt psykiskt
sjuka eller utvecklingsstorda mordades. P4 samma
satt ar det Herman Lundborgs vanner i Tyskland som
ideologiskt motiverar den mordandets politik som
drabbar judar, romer och de slaviska folken. Det ar
hans registerkort som i tysk version anvands av SS
for att skilja ut vilka i det stortyska riket som hade
vardefulla rasegenskaper och vilka som ansags vara
av lagre staende ras och darmed doms till slavarbete
eller doden.
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’ ’ Som grundprincip inom rashygie-
nen mdste man betrakta den moderna
iden, att de "biologiskt vilborna” d. v. s.
de i fysiskt, moraliskt och intellektuellt
hdnseende viil utrustade individerna - i
vilken samhdillsklass de dn befinner sig
- bora i storsta maéjliga man fortplanta
sldktet. De svagast utrustade ddremot,
de drftligt urartade, mdste genom asy-
lering, sterilisering eller pa annat sditt
forhindras att efterlamna avkomma. [...]
De kroppsligt och psykiskt sdmst ut-
rustade, s som vagabonder, imbecilla
forbrytare och andra samhidillsskadliga
element, fortsdtta dock att foroka sig,
de tillfredsstdlla utan inskrdnkning sina
sexuella drifter och fa barn i misshugg’.
Dessa, som mycket ofta dro behdftade
med drftliga skavanker, falla samhdillet
till last. Pa dylikt sditt vixer ogrdset fram i
mdnniskovdrlden. Den gamla kulturtrdd-
gadrden forvildas. Det blir allt olidligare
forhadllanden.|[...]

Herman Lundborg

i den nazistiska
tidskriften Gymn 1928.

Avskiljandets politik

Giftermalsforbudet och steriliseringslagarna blev i
Sverige de synliga effekterna av den rashygieniska
ideologin. Men av an storre verkan var den avskiljan-
dets politik som nu kom att genomsyra hela tinkandet
runt personer med utvecklingsstorning och psykiska
sjukdomar. Det torftiga anstaltssverige vaxte fram dar
manniskor holls isolerade fran omvérlden under hela
sina liv. Sa var det dnda fram till 1980-talet.

Och an idag finns det manniskor som, i Herman
Lundborgs anda, vill sortera sina medmanniskor i
dem som ar mer och dem som ar mindre viarda. De
sitter till och med i Sveriges riksdag.

Hans Hallerfors
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Vem i din slakt

gdmdes bort?

En handledning av Mats Ahlsén

Du som laser det har har med stor sannolikhet en bortglc
slakting. Nagonstans i ett historiskt arkiv finns en antec
om en dare, en sinnessjuk eller en idiot som sldkten talad
om och skamset gomde undan.

| min bok Axel var idiot
(LL-forlaget 2015) fick min
farmors bror Axel Bergman
sin levnadsbeskrivning.
Han foddes i en statarfamilj
1903, diagnostiserades som
idiot och levde sa gott som
hela sitt liv pa institutioner,
bland dem Vipeholm. Hans
mor, far och storasyster var
de enda i slakten som visste
att Axel fanns. Ingen annan
fick veta. Uppgiften att gora
en levande biografi syntes
omojlig. Men det var det
inte.

Sa hur gar det till att soka?
Av etiska och praktiska skal
tar jag en annan slakting
som exempel. Ernst Ferdi-
nand Blom (1898-1947).
Jag vill visa hur de enklaste
verktyg kan ge bra resultat.
Osynliga manniskor gar att
spara upp, dven de mest
anonyma, de sjuka eller
udda manniskorna som
hamnade vid sidan av.

Kyrkobdcker, levande arkiv
och internet ar intradesbil-
jetten till grundlig person-
forskning, och kan racka
langt. De ger en bra skiss
over glémda liv och dess-
utom nycklar till detaljerade
institutionsarkiv. Den som
levt pa institution ar ofta
noga kartlagd, ibland till
och med citerad. ("Villa
aka hem’, sade Axel Berg-
man nar han skrevs ut fran
Vipeholm. En person som
knappt kunde prata citera-
des ordagrant i sjukhusets
anteckningar.)



Tidigare publicerad i Intra nr 1/2016.

Sa hdir letar du

Att leta i slaktforskningens outforskade horn kraver tid och
engagemang. Men det kan ge resultat som Overstiger forvant-
ningarna. | basta fall gar det att forma en hel berdttelse om en
glomd slakting - och ett samhalle. Som i fallet Ernst Blom.

Ernst Ferdinand Blom

Ernst Ferdinand Blom hittade jag av en handelse
ndr jag sokte efter min slakts statarhistoria. I folkrak-
ningen for 1910 hittade jag Ernst och hans famil;j i
Vagnhirad. Folkrakningen gav fodelsedatum, per-
sonnamn och férsamling — det som behovs for att
komma in i kyrkoarkivens husférshorslangder, for-
samlingsbocker, register 6ver fodslar, dodsfall, gifter-
mal, konfirmation och flyttningar. Skelettet till berat-
telsen om manniskors liv.

Ingen visste nagot om Ernst

Sa en snabb kolli "levande arkiv”, alltsa sldktingar och
bekanta som kan beratta nagot, eller har fotografier
och handlingar som ar intressanta. Har finns normalt
en viktig kalla. I mitt fall var det magert. Ingen visste
nagot om Ernst Ferdinand Blom. Méjligen kunde ett
par upphittade fotografier ha med honom att gora.

Slutligen internet. Slaktforskning ar en av vara
storsta folkrorelser och manga ldgger ut sina resultat
painternet. Chansen att din egen forskning korsas av
nagon annans ar stor. Jag sjalv fick en traff — en bild av
Ernst Ferdinand Bloms gravsten pa Fresta kyrkogard,
tva mil norr om Stockholm. Pa gravstenen finns fyra
namn och under dem: Omkomna vid alderdoms-
hemmets brand den 15/9 1947. Namn, fodelse- och
dodsdatum. Arkiven 6ppnar sig.

Forteckning over "Idioter”

Du kan soka pa olika satt, fran fodelsen och framat
eller fran doéden och bakat. Genom att hoppa mel-
lan husforhorslangder och férsamlingsbocker, flytt-
register och andra kyrkbocker kan du ganska snart
fa en livsalmanacka. Savida inte arkiven har brunnit
upp eller prastens anteckningar ar olasliga. Sadant
hénder.

Manga husforshorsbocker har ocksa sarskilda regis-
ter over avvikande manniskor. Ernst Blom hittas till
exempel i Forteckning 6ver Idioter som fran barn-
domen varit mindre vetande och aldrig agt fullt for-
stand. Forteckningarna finns ofta lingst fram eller
langst bak i husférhorsboken.

Det har fann jag om Ernst Ferdinand Blom

Kyrkoarkiven bygger den har livsalmanackan o6ver
Ernst Ferdinand Blom: )

Ernst féddes den 29 september 1898 i Osteraker (i
Sormland, faktiskt), som andre son till hastdrangen

Anders Blom och hustrun Hedda Bergman. De var
statare och flyttade varje dr till en ny gard, ett nytt
sateri. Vasterhaninge, Huddinge, Agesta, Antuna,
Bromma, Brannkyrka, Satra, Ekero.

Livet var hart, pengarna knappa och aktenskapet
mellan Anders och Hedda djupt disharmoniskt. De
gralade standigt och hogljutt. Grannarna klagade.
Det gick sa langt att prasten gav dem en varning:
Braken maste sluta. Lille Ernst och hans fem syskon
hukade under familjegralen. Nar Ernst var sex ar blev
hans lillebror Robert bordadopterad. Bloms hade
inte rad med fem barn.

Ernstsletijordbruket vid sidan om féraldrarna och
skolgangen anpassades till arbetet. For Ernst blev det
inte mycket skola. Forsoken attlara honom skriva och
lasa misslyckades. Han fick i stallet jobba med sin far,
hastdrangen. Varje ar pa ny stataradress. Farentuna,
Sodertélje och tillbaka till Farentuna.

I Ossebygarn 1912 slogs familjens trygghet sonder.
Mamma Hedda dog i barnsang. Gralen tog slut men
den viktigaste personen i barnens liv fanns inte lang-
re. Ernst var 14 ar.

Epilepsi

Négot ar senare hittar vi familjen i Torsdker. Hushal-
lerskan Augusta flyttade in men hon hade ingen tid
for Ernst. Augusta hade egna barn och fick dessutom
ytterligare tre med Ernsts pappa.

Ernst stretade pa. Hans jimnariga konfirmerades
men Ernst ansags for dum for det. 18 ar gammal for-
klarades han som idiot. En likare noterade att Ernst
hade fallandesjuka. Men diagnosen glémdes snabbt
bort. Ernst var ofta forvirrad, horde roster och sag
syner. Han glomde bort var han var och vem han var.
I kyrkobockerna gick han for idiot, dare och vansin-
nig.

I sjalva verket var siakert Ernsts medvetandegrum-
lingar resultatet av fokala epilepsianfall. Anfallen
gjorde att han ofta tappade minnet och fick for-
vrangda syn- och horselintryck. Kanske hade han
ocksa tics.

Mojligheterna for en idiotférklarad drang var for-
stas begransade. Ernst frikallades fran varnplikt och
vid 18 ars dlder lamnade han familjen. Han blev
kringflyttande dring, "sinnessl6”, och som sadan flyt-
tade han 1920 till Fresta for mer tungt och enahanda
arbete. Ingen vagade ha honom i korslor eller sysslor
som kravde vaksamhet. Nar som helst kunde han fa
ett anfall och tappa verklighetskdnslan. Fattigvarden
tradde in. Ernst fick en slant i fattigbidrag.



Pappan och syskonen hade han inte
sett pa tva ar. Men nu hade de flyttat
till Angarn, en knapp mil fran Fresta.
Ernst kunde halsa pa. Men inte linge.
I Fresta fanns det inte langre plats for
honom.

Ernst fortsatte sin ambulerande till-
varo, pa bondgardar i Vastmanland.
Fattigbidraget fran Fresta fick han be-
halla men nar han atervande dit 1929
var hans familj skingrad och sista anhal-
ten viantade — fattigvardsstugan. Eller
snarare det alderdomshem som byggts
pa fattigstugans mark. Den 15 februari
1947 dog Ernst Ferdinand Blom dar,
omgiven av aldringar. Mer om det se-
nare.

Ofta finns bilder

Sa langt kyrkobdckerna. De ger en
forvanansvart god bild av Ernsts liv.
Mantalslangder, fastighetsregister, fat-
tigvardsprotokoll och fotodatabaser
gor bilden dnnu tydligare. Vi far veta
hur mycket han tjanade, var han bodde

och hur husen och gardarna sag ut. En person fodd
i borjan av 1900-talet finns alldeles sikert pa ett an-
tal fotografier. Om inte annat sa pa nagon gardsbild.
Fotografierna finns men kan vara svara eller omojliga
att hitta.

Finns det en bild pa Ernst Blom? I ett sliktalbum
hittade jag en bild pa en stuga och en familj. Efter ett
tidskravande arbete och s6kningar i flera olika arkiv
kunde jag sla fast vilka alla pa bilden ar. Den togs i An-
garn 1920. Har finns Ernsts familj — pappa, syskon
halvsyskon och en kusin. Till vinster om ingangen
star Ernsts far Anders Blom, till héger hushallerskan
Augusta. Till hoger om henne star Ernst Blom.

Dog i branden

Internetbilden pa Ernsts gravsten visade att han dog
nar Fresta alderdomshem brann 1947. Via Kungliga
bibliotekets tidskriftsarkiv gick det att hitta artiklar
om branden och om Ernsts tragiska dod. Aftontid-
ningen rapporterade (470215) ingdende om handel-
sen:

Kommunal snalhet kostade sju personer livet

Den fruktansvdirda branden i Bollstands (Fresta)
natten till lordagen kravde pa lordagsformiddagen
sitt sjunde dodsoffer. Pd Lowenstromska lasarettet

dog 50-arige Ernst Blom strax fore klockan tolv. Han
hade knappast en flick pa kroppen som inte blivit
brand. I Bollstands dr stammningen mycket wpprord i
dag, inte minst darfor att dlderdomshemmet utdomdes
ur brandskyddssynpunkt redan for 11 dr sedan.

Ernst Blom 6verlevde i ett dygn och var vid medve-
tande dnnu en timme fore sin dod. Lakarna ansig
det mycket markligt att han 6verlevde sa linge med
tanke pa de svara skadorna. Nagra dagar senare fanns

Bilden togs i Angarn 1920. Har finns Ernsts familj — pappa, syskon, halvsyskon och
en kusin. Till vdnster om ingangen star Ernsts far Anders Blom, till hdger hushal-
lerskan Augusta. Till hdger om henne stdr Ernst Blom.

en teori om hur branden uppstod. En sinnesforvir-
rad man, 42-arige Viktor Karlsson, kan ha tint elden
med avsikt, en hamnd for att han inte fick roka i sitt
rum.

Branden som tog Ernst Bloms liv skapade stor upp-
marksamhet. En sakkunnigkommitté slog fast att sa-
kerhetsférhallandena pa alderdomshemmet var rena
skandalen. Hade kommunen medvetet snalat in pa
brandskyddet for aldringar och sjuklingar? Aven Tid-
ningarnas Telegrambyra fick sig en slang av sleven.
TT rapporterade om vilka som dott, redan innan de
anhorigas familjer informerats. Chefen for TT:s ra-
dioredaktion Staffan Rosén forsvarade sig med att all-
manintresset var sa stort att de anhoérigas kanslor fick
sta tillbaka fér behovet av snabb nyhetsrapportering.

Synlig forst nar han dog

Dar slutar berattelsen om Ernst Bloms liv, uppspa-
rad med de enklaste medel. Det ar tankevackande att
Ernst blev synlig i samhallet forst nar han dog. Och
vemodigt att minneshogtiden 6ver brandoffren fick
avbrytas: Det var helt enkelt for kallt i kyrkan.

Det ar forstas lattare att fa ingaende uppgifter om
den som levde pa institution, virdhem eller sjukhus.

Olika arkiv

Att hitta ratt arkiv kan vara svart men Riksarkivet och
landsarkiven har bra verktyg for digital sokning.

Du kan exempelvis soka pa natet, i NAD, Nationell
arkivdatabas.

Landsarkiven ar Riksarkivets férlangda arm i lan-
det och dar finns ocksa goda verktyg for att soka ratt
arkiv.

Landsarkiven finns i Lund, Visby, Goteborg, Vad-
stena, Karlstad, Stockholm, Uppsala, Ostersund och
Héarnosand. Servicenivan ar hég och besokare far




god hjalp av personalen.

Men du maste forstas hitta ritt namn pa institutio-
nen du soker.

Arkivet for Stockholms sinnessléanstalt hittar du
tex pa landstingsarkivet i Stockholm under namnet
Sarskolan och vardanstalten i Upplands Vasby.

Detar inte alltid latt att hitta ratt bland de tusentals
arkiv som finns — landstingsarkiv, lansstyrelsearkiv,
kommunala arkiv och arkiv som skots av féreningar,
sammanslutningar och privatpersoner.

Nar du val har hamnat ratt kan du med hjalp av ett
personnamn, fédelsedatum och inskrivningsdatum
hitta personen du soker. Om du har tur ar materialet
rikt och innehaller bilder, sjukjournaler, anteckning-
ar och personliga detaljer som ger dig en levande
bild av den du soker efter. Har du otur har arkivet
kommit pa avvigar i nagon omorganisation. Da kan
det vara kort.

Sekretess

Ar materialet 70 ar eller yngre galler sekretess. En
arkivarie gor en bedomning av hur mycket mate-
rial som kan lamnas ut. Det kan underlitta att ha
ett medgivande av samtliga nu levande slaktingar till
personen du letar efter.

Slutligen ett smakprov pa vad arkivmaterial kan
beriatta.

Arkivarien vid landstingsarkivet i Stockholm Ceci-
lia Soderman gjorde en sammanstallning av uppgif-
ter om en ung flicka. Hon anvande arkivet Sarskolan
och vardanstalten i Upplands Vésby. Har en starkt
forkortad version:

Tyra Ingegard Larsson

Tyra Ingegird Larsson foddes i en fattig familj fran
Sodertilje. Mamman dog nér hon var helt liten och
pappan kunde inte ta hand om henne. 1904 skicka-
des Tyra till Idiotanstalten i Upplands Vasby.

Tyra ansags bildningsbar och fick ga i skolan. La-
rarna beskrev henne som arlig och lydig men hon
kunde ocksa vara grinig och arg. Nar hon smaning-
om fick glaségon gick allt mycket battre for henne.
Hon blev gladare och hon fick bittre betyg.

Hennes svensklarare skrev: "Tyra ar mycket intres-
serad och laser i det narmaste rent. En annan larare
skrev: "Hon ar mycket tillgiven mot alla. Hon maste
alltid ha nagot att gora. Leker garna med sina dockor
och har stor fantasi och uppfinningsférmaga.”

Dromelev

Det mesta verkar ha gatt bra for Tyra. Hon var duktig
paatt sy, sticka och vava. Hon skaffade sig manga van-
ner och var pa det hela taget en riktig dromelev pa
sinnessloanstalten som den numera kallades.

Hon fick till och med lov att konfirmera sig, en
ovanlig ynnest for eleverna. Men sedan maste Tyra
sluta skolan. Hon f6ll for aldersstrecket och fick i stil-
let trava till arbetshemmet i huset bredvid.

Dar fick hon fortsitta att vava och sy, sticka och
virka. Tanken var att det skulle bli hennes framtida
yrke men hon fick dnda behalla lite kontakt med
skolan. Hon tillits vara med pa sangtimmarna. La-

rarna hade forvanats 6ver hennes fina sangrost, 6ver
hennes musikalitet och lust att sjunga. Sakert kunde
hon inspirera de andra eleverna med sin sangglidje.
Hennes rost klingade djup och stark.

"Tyra ar mycket musikalisk och synnerligen road av
musik”, skrev musiklararen i sina anteckningar. Inte
ovantat fick hon ocksa hogsta mojliga betyg i musik.

Det ar som en solskenshistoria om en glad, frisk
och idog ung kvinna. Hon trivdes med sitt liv, med
arbetshemmet och med sitt blivande yrke. Dessvarre
fick hon inte leva sd lange. Den 11 januari 1920 dog
Tyra Larsson av diabetes. Hon blev 26 ar gammal.

En fingslande historia, 16sgjord ur ett avde manga
arkiv som bara vantar pa att bli utforskade.

MATs AHLSEN 3r journalist, redaktdr och forfattare.
Mellan1995 och 2012 arbetade han som chefredaktor
med tidningen 8 sidor.

2012 beslot han sig for att skriva om sin slakting. Det
blev en bok pa lattlast svenska sa att han kunde nj
dem det gallde.

— Mycket klokt har skrivits om historien, sdger Mats
Ahlsén. Om politiska beslut, historik, varderingar etc.
Men jag tyckte att sjdlva huvudpersonerna fattades.
Darfor ville jag skriva Axels beréattelse fran vaggan till
graven. En biografi alltsd, av samma snitt som kénda,
framgangsrika och pa andra satt bemadrkta personer
far. Och sd blev det.

—_—

Mars Ahlsén
LL-Forlagee

Mats Ahlsén. Axel var idiot. LL-férlaget. 2015. 176 sidor. 190
kr. Kan bestallas fran LL-forlaget: www.lattlast.se

Mats Ahlsén kommer att foreldsa pa arets Intradagar.



GlOm inte de andra insatserna i LSS!

Av Harald Strand

Nar media och politiker talar eller skriver om LSS sd ar det oftast Personlig Assistans (PA) det handlar om. Men
PA dr bara en av de tio sarskilda insatserna i LSS. Drygt 80 000 personer har LSS-insatser och PA utgor bara 25

procent. De andra gléms bort!

raste insatsen per person men inte den storsta.

Cirka 16 000 har assistansersittning fran For-
sakringskassan och knappt 4 000 personer har PA
via kommunen. Den storsta insatsen ar Daglig Verk-
samhet (DV) med cirka 34 000 personer och Sarskilt
boende for vuxna med cirka 26 000 personer. Bada
dessa insatser, ofta i kombination, ar lika viktiga for
ett gott liv som PA, men for olika grupper.

Har ar de nio LSS insatser som sa ofta gloms bort:

Personlig Assistans (PA) ar visserligen den dy-

Nr 1. Rad och stod (LSS:1)

Radgivning och personligt stod skall vara ett komple-
ment till insatser inom sjukvarden. Antalet som far
insatsen har sjunkit fran cirka 23 000 1998 till cirka
4 000 idag.

Rad och stod ar en viktig insats inte minst tidigt nar
en familj precis fatt ett barn med funktionsnedsatt-
ning. En tidig insats r avgérande for hur bade bar-
nets och familjens framtid kommer att bli. Fick jag
som har erfarenhet rada skall alla familjer fa denna
insats och inte bara nagra fa!

Denna insats ar den enda av de tio dar ansvaret fort-
farande ar kvar hos landstinget. For 6vriga insatser
ansvarar kommunen.

Nr 2. Ledsagarservice (LSS § 9:3)

Ledsagarservice ar en viktig insats for att den funk-
tionshindrade ska kunna delta i samhallslivet. Detta
stods ocksa av FN-konventionen om rattigheter for
personer med funktionsnedsattning.

Ledsagarservice syftar till att underlatta for den
enskilde att ha kontakter med andra, att komma ut
bland andra méanniskor och delta i kulturlivet. Ledsa-
garservicen syftar till att bryta den isolering som ofta
blir f6ljden av ett omfattande funktionshinder.

Under senare ar har kommunerna begransat insat-
sen ledsagare pa olika satt. De stoder sig delvis pa
domar i Hogsta Forvaltningsdomstolen, HFD. En
begransning ar att kommunerna enligt en dom i
HFD fran 2011 (HFD 2011 ref 8) inte behover betala
ledsagarens omkostnader. En annan begransning ar
att HFD i en annan dom fran 2011 (HFD 78-11) har
nekat ratt till ledsagare for utlandsresa.

Ett storre problem ar att manga kommuner i sina
“riktlinjer” har bestamt att ledsagare inte beviljas for
personer som bor i gruppbostad. De anser att denna
insats ska utforas av gruppboendes personal.

Med dessa begransningar har insatsen ledsagarser-
vice blivit skadeskjuten. I undersokningar, som Léns-
forbundet FUB i Stockholm gjort, om utfall avdomar

i forvaltningsratterna fran 2011 avseende ledsagare
sa har den enskilde bara fatt positivt utfall i tva av tio
domar.

Nr 3. Kontaktperson (LSS § 9:4)

Den viktigaste uppgiften for en kontaktperson
ar att bryta den isolering som ofta drabbar en
funktionshindrad och att tillféra kontakter utanfor
den normala kretsen av familj och personal. Kontakt-
personen ska vara en “god van” som underlattar for
den funktionshindrade att fa ett sjalvstandigt liv utan-
for sitt normala boende.

Kontaktperson far en viss lag ersittning fran kom-
munen. Trots detta har ratten till kontaktperson un-
der senare ar begransats, pa samma satt som med
ledsagarservice. Mdjligheten att ha insatsen kontakt-
person nar man bor i gruppbostad ar idag i princip
obefintlig pa grund av réttspraxis.

Ofta hanvisas till att en person i gruppbostad inte
ar “socialt isolerad”. I féorarbetena star det dock inte
att detta ska vara ett krav. En person med utvecklings-
storning eller autism som bor i gruppbostad kan i
allra hogsta grad bli socialt isolerad och ha behov av
kontaktperson.

Jag har ocksa svart att se att personal kan ersitta
kontaktpersonen som en god van. Det blir en konstig
sammanblandning av uppgifter for den anstallde.

Nr 4. Avlosarservice. Nr 5. Korttidsvistelse.
Nr 6. Korttillsyn (LSS § 9:5, 6, 7)

Det ar féorhallandevis sma insatser bade maétt i antal
personer och i kostnad. Antalet personer som utnytt-
jar avlosarservice enligt LSS ar cirka 3 500. Antalet
personer som far korttillsyn ar cirka 4 500. Antalet
personer som har korttidsvistelse genom LSS ar un-
gefar det dubbla, drygt 9 500.

Men dessa insatser ar viktigare an vad utnyttjandet
visar. Avlosarservice och korttillsyn nyttjas av naturli-
ga skal av barn, medan ca 15 % av de med korttidsvis-
telse dr vuxna. Alla de tre insatserna ar viktiga for en
familj med funktionshindrade barn. For att inte fa-
miljen skall bli isolerad. For att féraldrarna skall orka
med de extra uppgifter som tillkommer nar man har
barn med sarskilda behov. Insatserna ar dessutom
viktiga for barnets frigorelse och dess framtida sjalv-
standighet. Ocksa for foraldrarnas mojlighet att leva
som andra. De som kanske mest far sta tillbaka ar
syskonen, vilket gor insatserna annu viktigare.

Kortidsvistelse ges for behov av miljoombyte, re-
kreation och personlig utveckling for den enskilde.
Det kan ocksa vara for att 16sa anhorigas behov av av-
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Tidigare publicerad i Intra nr 1/2016.

16sning. Korttidsvistelse kan forlaggas i korttidshem
eller hos stodfamilj. Sommarlager och diverse andra
aktiviteter i form av internat ar andra exempel. Insat-
sen kortidsvistelse skiljer sig frin manga av de dvriga
insatserna i LSS, da kommunen inte bara behover
sta for personalkostnad. I korttidsvistelse ingar dven
den enskildes kostnader for resa, logi mm. Da insat-
sen harmed blir dyrare blir det problem nar kom-
munerna vill spara. Utslagen i forvaltningsratterna
liknar de som géller ledsagare, dvs. insatsen skall vara
begransad i tid, omfattning och avstind. Vi kan ocksa
se att kommunen begransar t.ex. lagervistelse genom
att forhala beslutsprocessen sa att eventuellt positivt
beslut i forvaltningsratterna kommer for sent. Det ar
ocksa vanligt att kommunerna begransar antalet la-
ger t.ex. “du fick forra aret”.

Korttidstillsyn ar for skolungdom 6ver 12 ar ut-
anfor det egna hemmet i anslutning till skoldagen
samt under lov. Detta galler dven under langre skol-
lov som t.ex. sommarlov. Eftersom denna insats bara
ar en fortsattning pa den fritidsverksamhet som alla
skolbarn har ritt till upp till 12 ars alder ar insatsen
normalt val fungerande.

Nr 7. Bostad for barn och ungdomar (LSS § 9:8)

Barn som trots stodatgarder inte kan bo hemma hos
sina foraldrar har ratt till boende i familjehem eller
bostad med sarskild service fér barn och ungdomar.
Malet med insatserna i LSS ar dock att aven funk-
tionshindrade barn och unga skall kunna viaxa upp i
sitt foraldrahem. Insatsen beror idag drygt 1000 barn
och unga. De flesta avdem (95 %) ar dldre an 13 ar.

Utvecklingen avantalet berérda avdenna insats har
minskat med 25 procent under de senaste 4 aren. Jag
hade hoppats att se motsvarande 6kning av personlig
assistans for aldersgruppen, men den 6kningen for-
klarar bara halften. Avlosarservice och kortis har inte
heller 6kat. Troligtvis bor saledes resten kvar hemma
utan sto6d?

Nr 8. Bostad for vuxna (LSS § 9:9)

Det finns tre olika boendeformer enligt denna para-
graf'i LSS.

Gruppbostad som skall ha tre till fem boende men
i undantagsfall accepteras sex personer. Gruppbo-
staden ska ha personal dygnet runt och det ska vara
fullvardiga bostider med ett gemensamhetsutrym-
me. For personer som har ett stort behov av stod ar
gruppbostaden sannolikt den bostadsform som pas-
sar bast.

Servicebostad. Denna form passar personer som inte
har ett lika stort behov av stdd som i en gruppbostad.
Servicebostaden ar fullvardiga lagenheter som ligger
i samma hus eller i narhet till varandra och har fast
personal kopplat till den. Det kan bo fler personer i
en servicebostad én i en gruppbostad, det far dock
inte bo s manga att det blir en institutionell pragel
over boendet.

Sarskilt anpassad bostad. Denna bostadsform ar utan
nagon fast bemannad personal utan dr en viss anpass-
ning av ligenheten till en funktionsnedsattning.

Den foérra LSS-kommittén foreslog ar 2008 att en
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ny insats skulle inforas i LSS: Stod och service i ordindrt
boende. Det var en insats som innebar att man kunde
fa LSS-stod i sin egen bostad. Den borde vara en sjalv-
klarhet.

Omvardnad ar naturligtvis en del av insatsen boen-
de, liksom ratten till fritid och kultur. Men det senare
har kommunerna haft svart att ta till sig.

Bristen pa bostider ar naturligtvis ett huvudpro-
blem, men nar du val fitt en egen bostad har nu hy-
ran blivit sa hog att det sallan finns tillrackligt med
pengar kvar till andra nédvandiga utgifter.

Ett annat problem ar att antalet boende per grupp-
bostad pa senare ar 6kat 6ver det antal som finns re-
kommenderat i forarbeten till LSS, i propositionen
samt i Socialstyrelsens foreskrifter.

Nr 9. Daglig Verksamhet (LSS § 9:10)

Daglig verksamhet (DV) ar den storsta insatsen i LSS
med 33 800 personer. En intressant iakttagelse ar att
DV bara 6kat i samma takt som léonekostnaden sedan
ar 2010. Det innebar att mangas pastaende att per-
sonaltitheten minskat per arbetstagare verifieras av
kostnadsutvecklingen. Dessutom har ju en férdyring
skett pa grund av LOV som normalt ar kostnadsdri-
vande. Kommunerna har saledes sparat pa kostna-
den per person.

Genom DV tillférsakras personer som ar i yrkes-
verksam alder, saknar forvarvsarbete och inte utbil-
dar sig sysselsattning. Av 7§ LSS framgar att denna
insats ar forbehallen personer i personkrets 1 och 2.

Det kommunala ansvaret for att anordna menings-
full sysselsattning for den enskilde kan forverkligas
genom dagcenterverksamhet eller pa annat sitt, ex-
empelvis genom stod till organisationer, kooperativ
m.fl. som anordnar olika sysselsattningsaktiviteter.
Det skall dock inte vara fraga om nagra anstéillnings-
forhallanden.

Verksamheten skall erbjuda den enskilde stimulans,
utveckling, meningsfullhet och gemenskap efter den-
nes o6nskemal. Verksamheten bor generellt sett ha
som mal att utveckla den enskildes moijligheter till
forvarvsarbete dven om detta mal for vissa endast kan
uppnas pa langre sikt eller vara orealistiskt.

DV ar en viktig insats for att motverka en destruktiv
syssloloshet bland dem som tillhér LSS personkrets
1 och 2. ()
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Karl Grunewald 1921 -2016

Vi bad Peter Brusén och Carl Leczinsky, som bada arbetat nara tillsammans med

Karl Grunewald under hans tid pa Socialstyrelsen, att beskriva Karls betydelse.

Tillsyn, lagstiftning

och kompetensutveckling

Ett samtal mellan Carl Leczinsky och Peter Brusén

Vi har haft lite olika arbetssituationer med Karl ...

Peter Brusén: Nar Karl dog uppstod en stor tomhet
vilket forvanade mig.

Jag kom till Socialstyrelsen (SoS) ar 1986 och blev
kvar dar i 25 ar, men arbetade bara ett ar med Karl.
Under aren som omsorgspsykolog pa forst Salberga
och sedan pa habiliteringen i Stockholms lan, dar
Carlslunds vardhem ingick, var jag dubbelt involve-
rad i avecklingsarbetet. Efter Karls pensionering ar-
betade jag pa Socialstyrelsen forst med 1985 ars om-
sorgslag och dérefter med bade 1989 ars handikapp-
reform, LSS och dven senare med psykiatrireformen.
Overallt fanns Karl med da han sag sin pensionering
som enbart formell. Hela min yrkestid har innehallit
kontakter och olika samarbeten med Karl.

Sa tomrummet var inte sa konstigt trots allt.

Carl Leczinsky: Jag borjade som medarbetare hos
Karl i borjan av 1982.

Innan dess arbetade jag som forestandare vid Val-
lentuna behandlingshem. Det var en verksamhet som
Stockholms ldns landsting startade for att ta emot

personer som hade varit tvingsintagna pa special-
sjukhus. Jag slutade mitt arbete pa Socialstyrelsen en
kort tid efter Karls pensionering. For mig har det va-
rit otroligt roligt och utvecklande att fa arbeta under
Karls ledarskap. Kontakten oss emellan fortsatte aven
efter hans pensionering. I borjan en del yrkesmassigt
och pd senare ar mest privat som goda vanner.

Det som hiande mellan 1967 ars lag och 1995 ars
handikappreform inklusive LSS var ett samlat ar-
bete och en samlad avsikt. Karl inspirerade manga
och med ett stort natverk blev telefonen ett sarskilt
anvandbart verktyg i hans hander.

Ett av Karls framgdngsrecept
var att skapa allianser ...

Peter: For att fd en eld att ta sig maste alla blasa samti-
digt och inte efter varandra lirde jag mig i scouterna.
Karl insag att med fler engagerade nar man lingre
an helt sjalv. Han skrev bocker, inspekterade, inspi-
rerade, planerade, forelaste, skrattade och bannade.
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Manga deltog, alla holl inte med om allt, men manga
gjorde det. Karl sag till att vi alla blaste hela tiden och
at samma hall och sjlv blaste han mest. Riks FUB
ville avveckla liksom andra myndigheter som t.ex.
Skoloverstyrelsens Lennart Wessman. Forskningen
fanns diar med bl.a. Gunnar Kylén pa stiftelsen ala
och Lars Kebbon pa MR-gruppen i Uppsala och de
visade hur institutioner brot ner och motsatta effek-
ter efter utflyttningen. Omsorgspsykologerna var en
viktig yrkesgrupp som fanns inne pa institutionerna
och i forskningen. Omsorgsnamndernas fristiende
roll mellan landsting och kommun gav namnderna
ett stort frihetsutrymme vilket géllde bl.a. vardche-
ferna som var en central grupp.

Carl: Jag haller med om att Karl var skickligiattfa med
sig olika viktiga aktorer. Han sag vardcheferna som
en sarskilt viktig grupp. Vardchefen hade en central
roll i landstinget och var den av tjanstemannen som
hade storst mojlighet att paverka utvecklingen lokalt.
Karl anviande den gruppen som sin forlingda arm
direkt in i landstingens omsorgsledningar. Varje ar
samlade han dem till tvd- eller tredagarskonferenser.
Konferenserna var véldigt uppskattade. De tog bade
upp viktiga nyheter och fragor om ideologi och sty-
rande principer. Vardcheferna blev véldigt kunniga
och heltuppdaterade pa vad som skedde centralt och
i andra landsting. Karl hade ett nara och fortroende-
fullt samarbete med FUB-rorelsen. Thomas Lerner
skrev nyligen i DN att Riksforbundet FUB inte alltid
sympatiserade med Karls krav pd att vardhem skulle
laggas ned. Sa tror jag inte alls att det var. Tviartom
var det viktigt for Karl att han och organisationen
gick i takt. Redan vid inspektionerna pa 1960-talet
reste han tillsammans med FUB:s ombudsman Bengt
Nirje. Under min tid pa byrdn hade han tit kontakt
med ledningen for riksforbundet. Forbundet bjods
regelmassigt in till Socialstyrelsens konferenser och
vid de arliga vardchefs-konferenserna gav han for-
bundet ett stort eget utrymme.

PA 1960- och 1970-talen kom ett par uppmarksam-
made reportagebdcker. Pockettidningen R skrev om
bade mentalvarden och “omsorgerna” och tidningen
Se gjorde ett reportage fran institutionsvarden for
utvecklingsstorda. De var en tandande gnista for
arbetet med att ifrdgasatta institutionerna.

Karl sag tidigt medias genomslagskratft ...

Carl: Karl blev tidigt en kdnd person i TV och an-
dra media. Det ar klart att han medvetet siag vilken
framgangsfaktor som publicitet ar. Karls 6ppna och
skarpa inspektionsrapporter var nagonting helt nytt
pa 1960-talet. Genom rapporterna synliggjorde han
offentligt for forsta gangen vanvard och oacceptabla
forhallanden pa anstalterna. Inspektionerna fick
enormt genomslag i tidningar som Se, DN och Ex-
pressen och inte minst i TV. Tidigare hade inte hoga
tjansteman i statliga ambetsverk varit ppna med vad
som pagick bakom kulisserna i offentliga verksam-
heter. Karl utnyttjade media genom att vara en flitig
debattor i dagstidningarnas debattsidor, i Lakartid-
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ningen och i Socialmedicinsk tidskrift. Han debat-
terade ocksa i manga TV-program. Lokalpressen var
sarskilt intresserad av inspektionsrapporterna. Da en
fardig rapport sandes till landstinget for yttrande sa
blev det en offentlig handling. TT hade en nastan
daglig bevakning av byrans skriftvixling och lokala
tidningar hann darfor ofta referera en rapport till
allminheten langt innan den hunnit komma fram
till politiker och tjansteman.

Peter: Intressant att hora om Karl och media. En an-
nan aspekt var hans intresse av statistik. Uppgifter om
antalet fortidspensionerade personer med utveck-
lingsstorning i landet delade han upp en gang pa
landstingen och skickade en fraga till var och en vad
de tankte gora at detta? Han nojde sig inte med det
nationella utan gick pa de ansvariga direkt och krav-
de svar. Var information till verksamheterna skedde
med bl.a. med Meddelandeblad (MB). De férsvann
sedan och de Allmdnna Raden géllde istallet. Vi sak-
nade MB som en snabb direktkanal. Ett drunknings-
tillbud pa ett virdhem t.ex. blev ett tillsynsarende,
men ocksa ett snabbt MB om ansvar och hur tillbud
kan undvikas. Inga kommunikatorer fanns och allt
gick snabbt. De var lattillgdnglig information och
praktisk juridik for verksamheterna.

Karl betonade tre omraden som sarskilt centrala for
bade avvecklingen och utvecklingen:Tillsyn, Lagstift-
ning och Kompetensutveckling. Samma prioritering
galler fortfarande som centrala verktyg for en fortsatt
valfardsutveckling.

Karls betoning av tillsynen
kdnns viktig ocksad idag ...

Carl: Jag kom mest att arbeta med tillsyn 6ver lands-
tingens omsorgsverksamheter. I det ingick att grans-
ka landstingens planer, att inspektera verksamheter
och att medverka i 6verlaggningar med politiker och
forvaltningsledningar.

Karl anvinde resultaten fran inspektionerna for att
driva utvecklingen av omsorgsverksamheten framat.
Inspektionerna genomfoérdes bade noggrant och de-
taljerat. Allt i en verksamhet skulle gas igenom. Om-
raden som granskades var verksamhetens innehall,
dess ledning och personalens utbildning. Fragor om
enskilda personers forhallanden togs ocksa upp. Det
kunde handla om att bedéma om personer hade till-
gang till det omgivande samhallet, hur deras privata
ekonomi skodttes, om de hade god halsovard och om-
sorg och om deras kontakter med féormyndare och
gode man fungerade. Det var viktigt att bedoma verk-
samhetens materiella standard. Karl ansag att det var
i det materiella som attityder avslojas. Ofta tog en
inspektion ett par dar eller mer. Den forsta dagen
kunde jag vara ensam for att gora en overgripande
genomgang och darefter anslot ofta Karl. De mindre
institutionerna fick jag granska pa egen hand eller
tillsammans med en kollega.

Det var bade larorikt och roligt att inspektera med
Karl. Han var sa intresserad, respektfull och vinlig
mot de utvecklingsstorda personer och den vardper-
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sonal som vi moétte. Ibland var han bullrande glad,
ibland var han lyssnande och stillsamt inkdnnande,
allt beroende pa situationen.

Han var bra i sin kontakt med institutionsledning-
arna. Pa sa satt fick han veta mycket som annars inte
skulle komma fram. Efter de stora inspektionerna
hade vi ofta genomgéangar med ansvariga politiker
och med forvaltningsledningar. Dessa moten kunde
vara bade tuffa och konfliktfyllda. Karl redovisade
oppet sina iakttagelser, gjorde vassa analyser och gav
skarp kritik da det fanns skal for det.

Han var mycket konkretisina krav pa férandringar.
Han berattade att han hade stor tilltro till politikens
mojligheter. Han menade att politiker inom omsor-
gerna ar personer som tagit pa sig ansvar darfor att
de har ambitioner att gora forbattringar. Problemet
var att en del av dem saknade bade kunskap och mal
for sitt uppdrag. En bra inspektionsrapport kunde ge
dem vagledning och dartill bransle att krava resurser
att féorandra verksamheten. Under manga ar anord-
nade ocksa Karl konferenser som vinde sig direkt till
nytilltradda politiker inom omsorgerna.

Behovet av tillsyn med inspektioner behdvs natur-
ligtvis fortfarande aven om den idag inte kan se lika-
dant ut som den gjorde da Karl ledde utvecklingen
fran Socialstyrelsen. Hans inspektioner var avgoran-
de for att fa slut pa den vanvard som férekom och de
var ett viktigt led i att utveckla omsorgerna och till
slut avveckla institutionerna.

Peter: Ja, tillsynen var viktig. Jag hade Stockholm/
Gotland som omrade vilket var bekvamt, men svart.
Det sistnamnda for att de flesta avlandets antroposof-
institutioner fanns inom omradet och vi tyckte gan-
ska olika. Och redan da hade vi svart att hinna med.
Anda fanns fa tillsynsobjekt, alla 6verskadligt pre-
senterade i ett litet hafte. Idag finns inte den situa-
tionen, utan antalet enheter har 6kat exceptionellt.
Viar tillsyn gallde inte bara om man gjort fel, utan
ocksa vad som fattades. Idag finns en nationell en-
bart kontrollerande tillsyn kring den avreglerade och
decentraliserade valfairden. Stickprovskontroller blir
tillsynsverksamhetens enda mojliga arbetssatt. Idag
undviks att blanda ihop utveckling med tillsyn —vilket
var sjalva poangen for oss.

Vi tycker bada att tillsyn med inspektioner fortfarande
behdvs fast de idag inte kan se ut som tidigare. Social-
styrelsens inspektioner var avgérande for att fa slut pa
den vanvard som férekom. Men som ett nédvandigt
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Karl Grunewald var en inspirerande kunskapsférmedlare och féreldsare! Har en stilstudie fran en foreldsning vid Intradagarna 2013.

medel for utveckling kravs bade en effektiv tillsyn och
en stark lagstiftning.

Karl sag lagstiftning som ett nddvdndigt verktyg,
vilket fortfarande gdiller ...

Peter: Omsorgslagen fran 1985 blev en rattighets-
och en avvecklingslag. Tillsynens krav pa battre stan-
dard med t.ex. eget rum och en daglig verksamhet,
liksom inskrivningsstoppet pa vairdhemmen gjorde
avveckling ekonomiskt ofrankomlig.

Jag arbetade pa Carlslunds vairdhem med avveck-
lingen och markte att nar kostnadsskillnaden mins-
kade mellan en plats pa Carlslund och en ligenhet
i gruppbostad, blev de senare med ens intressanta
for kommunerna. Sarskilt nar vardhemmets resurser
foljde med ut till kommunerna genom skattevaxling.
Karl tog aven initiativ till att statliga lan fér nybyggna-
tion dven gallde for gruppbostader. Allt detta paskyn-
dade avvecklingen.

Intressant var ocksa en ny personkrets i lagen — de
som fatt en hjarnskada som vuxna. Manga uppror-
des nar media beskrev hur unga motorcyklister som
kraschat ofta kom till langvarden for att leva resten
av livet dar.

Diskussioner om lagens personkrets hade funnits
och den har férandringen var en 6ppning till 1995
ars handikappreform med LSS som hade en storre
personkrets och personlig assistans som en ny rat-
tighet. Idag ser vi hur lagstiftningen minskat vilket
paverkar bade utvecklingen i stort och tillsynens ar-
betsverktyg.

Carl: Socialstyrelsen hade lange befogenhet att ge ut
cirkuldr med rad och anvisningar som huvudméin-
nen hade skyldighet att ratta sig efter. Karl utnyttjade
den mojligheten sa linge den fanns. Anvisningar
gavs inom rader av omraden sasom forestandarens
uppgifter, kostfragor, halsoundersdkningar, lokalfra-
gor och mycket annat.

Karl ansag att juridiken var ett viktigt verktyg for att
styra omsorgsverksamheten. Tillsammans med Len-
nart Wessman gav han ut en handbok om 1967 ars lag
och dess tillimpning. Den fick en mycket stor sprid-
ning och blev nagot av ett grundlag for landstingen.

Karl var som expert en nyckelperson i 1977 ars
Omsorgskommitte. Under min tid pa byran var Karl
starkt engagerad i Omsorgsberedningen. Dess upp-
gift var att bearbeta Omsorgskommittens forslag
infor propositionen av 1985 ars lag. Som nybliven
pensionar engagerade han sig i att fora ut kunska-
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per om den nya lagen. Och pa den
vagen gick Karl vidare med starkt
engagemang kring LSS och annan
kringliggande lagstiftning.

Kunskapsfragorna har stor bety-
delse for hur samhallets valfard kan
hantera framtidens utmaningar. Vi
kan se t.ex. behovet av mer prak-
tiknara forskning och funktions-
hindersrorelsens framtida roll som
kunskapsbarare.

Karl hade mdnga roller — en var
utbildarens och folkbildarens ...

Peter: Pa Salberga och under mina
fem forsta ar som psykolog anvan-
de jag Karls bok "Mdnniskohantering
pa totala vardinstitutioner” bade for
mig sjalv och i mina kontakter med
personal. For oss pa institutionerna
var tydliga tankar och bra material
nodvandiga i motet med persona-
len.

Karl tog snabbt till sig nya grepp
och jobbade t.ex. under flera ar
med fotografen Thomas Olsson
pa Carlslund. Hans bildspel om
de som bodde pa Carlslund sags
av manga och gav alla en autentisk
glimt av hur nedbrytande institu-
tionslivet kunde vara. Ett exempel
pa lokala politiker som betytt myck-
etar Nils Hallerby i Stockholm som
bl.a. drev igenom beslutet om ned-
laggningen av Carlslund.

Tidningen INTRA ar ett exem-
pel pa nagot viktigt. Verksamheter-
na och alla berérda och ansvariga
behover fa lagar och forsknings-
rapporter “Oversatta”. 1 dagens
fragmentariska samhalle behover
nagon fanga upp, Oversiatta och
sprida kunskaper. De som ska an-
vanda den maste forst uppmark-
sammas om den.

Carl: Karl drev pa kunskaps- och

kompetensutvecklingen i landet.
Han var sjalv en efterfragad forela-
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sare. Han var en livlig forfattare av
artiklar och han gav ut flera bocker.
Skrifterna som framstélldes pa by-
ran fick stort genomslag i landet.
Byran var ocksd en stor konfe-
rensanordnare. I inspektionerna
var personalens utbildning ett om-
rade som granskades. Vi stillde
krav pa att all personal skulle ha
atminstone den grundliaggande
utbildningen. En gang konfron-
terade Karl ett landstingsrad med
att hans landsting var samst i lan-
det pa personalutbildning. Denne
lovade pa stiende fot att varenda
anstalld skulle vara utbildad inom
bara nagra ar. Sa skedde ocksa. Nu
finns uppgifter om att allt farre per-
sonal far utbildning efter kommu-
naliseringen. Det finns inte langre
en central aktér som driver utbild-
ningsfragorna sa som Karl gjorde.

Om framtiden vet vi inte mycket
mer an att den ar pa vag. Vi ser att
det som var viktigt tidigare, fortsat-
ter att vara det.

Pa Karls tid var Socialstyrelsen mal-
gruppsindelad och byran/enheten
var sjalv ansvarig for bade utvar-
dering, tillsyn och att sprida viktig
information.

Senare blev myndigheten indelad
efter arbetssatt med olika enheter
for t.ex. kunskap och utvardering.
Resultatet for den enskilde blir helt
beroende av att samverkan sker
och att viktiga sammanhang kan
uppfattas.

Funktionshindersrérelsen kommer
att fa en vidgad och mer central
roll i den fortsatta utvecklingen.
Konventionen (CRPD) blir en central
havstang med dess tydliga krav pa
medverkan. Blir barnkonventionen
lag maste var konvention ocksd
bli det — da galler det att vara val
forberedd. Det skulle nog Karl hélla
med om! @

Lastips!

Karl Grunewalds bok
"Omsorgsrevolutionen”.
ger en bred bakgrund

till hur dagens LSS-stéd
vuxit fram. Boken har 228
sidor och handlar om hur de avgérande
aren mellan 1950 och 2000 avhandlades
i debatt och media. Den ar rikt illustrerad
med over 150 bilder. Pris 200 kr.

Bestall fran: www.tidskriftenintra.se

Carl Leczinsky ar socionom. 1977 blev
han anstalld som forestandare pa Val-
lentuna behandlingshem fér personer
med lindrig utvecklingsstérning och social
och psykiatrisk problematik. P4 80-talet
arbetade han under sju ar som inspektér
pa Socialstyrelsen. Fran 1988 fungerade
han som sakkunnig i handikapputredning-
en som bland annat ledde fram till LSS.
Mellan 2005 och 2010 var han direktor pa
Hjalpmedelsinstitutet. Tillsammans med
Karl har han redigerat standardverket om
LSS som tryckts i flera upplagor.

Pa bilden tillsammans med Karl 2014
nar FUB:s forskningsstiftelse ALA firade
50-arsjubileum.

Peter Brusén dr leg psykolog. Han
arbetade forst pa Salberga Specialsjuk-
hus och sedan inom habiliteringen med
vardhemsavvecklingen. 1986 anstalldes
han pa Socialstyrelsen. Forst som inspek-
tor men fran 1994 till 2000 som projekt-
chef. Mellan dren 2001och 2011 var han
chef fér enheten for handikappfragor. Ar
2004-2008 var Peter sakkunnig i LSS-
utredningen. Han har skrivit flera bocker
bland annat om sina erfarenheter som
funktionshindrad. P4 bilden tillsammans
med Karl under Intradagarna 2012 da
Peter Brusén tilldelades Intrapriset.
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