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Tva studiedagar om stod och service till personer med intellektuell funktionsnedsattning
Intra i samarbete med Riksférbundet FUB och Kunskap och Kompetens



Intradagar 1-2/10

De har studiedagarna ar till for dig som ar engagerad i stodet till personer med intellektuell
funktionsnedsattning. Vi har bjudit in forelasare som kan ge dig inspiration och kunskap. Valkommen!

Mandagen den 1 oktober
09.00 — 09.30 Registrering

09.30-10.00

Inledning
Hans Hallerfors, Intra
Anna Hildingsson, Harald Strand

Riksforbundet FUB
10.00 - 10.30 Kaffe

10.30-11.10

Det har ar viktigt
Elisabeth Sandlund
11.15-11.35

Nya mojligheter
Forum Skill, Goteborg
11.40 - 12.00

Trana med ny teknik
Funkibator 6st

12.00 - 13.00 Lunch

13.00-13.45

Om intellektuell funktionsnedsattning
SvenOlof Dahlgren

13.45-14.00

Att vara gammal med utvecklingsstorning
Conny Bergqvist

14.05 - 14.40

Hur ar det att ha stédpersonal i hemmet?
Therese Follin och Iren Ahlund

14.40 - 15.10 Kaffe

15.10-16.00

Konsten att forebygga mot mobbning
Morgan Alling

mibra

Tisdagen den 2 oktober

09.00-09.30
Olika liv
Majgull Axelsson

9.30-10.10
Autism och sjalvmord
Tatja Hirvikoski

10.10 - 10.40 Kaffe

10.40 -11.25

Utmanande beteende
Petra Bjorne

11.25-12.00
Att anvanda sig av LSS
Enkopings LSS

12.00 - 13.00 Lunch
13.00-13.30

Arets Intrapris
13.30-14.15
Framtiden for LSS

Ann-Helen Dahlqvist, Harald Strand,
Monica Larsson, Barbro Lewin

14.15- 14.45 Kaffe

14.45-15.50

LSS-utredningens svara val
Paneldiskussion

15.50-16.00
Avslutning

| panelen: Anders Viklund, Barbro Lewin, Monica Larsson,

Harald Strand och Ann-Helen Dahlqvist samt en eller flera
politiska foretradare.

. . /
Basta motesplatsen! Till Intradagarnas

deltagare framstaller
vi ett specialnummer
av Intra med artiklar
av och med foredrags-
hallarna.
Specialnummer fran
tidigare ar finns for
nedladdning pa:
www.tidskriftenintra.se

Intradagarna har pa
tretton ar befast sin posi-
tion som det viktigaste
forumet for idéutbyte och
kunskapsinhamtning for
alla som ar engagerade i
LSS-verksamhet.
Personal, Intralasare,
forskare, FUB:are och
andra engagerade har
motts och fatt viktiga
idéer och kunskaper.

PS. 2019 ars Intradagar kommer att vara 23-24/9. Vill du vara
saker pa att komma med — anmal dig redan nu!




Forelasare

Elisabeth Sandlund &r de-
battredaktor pa tidningen Dagen.
M® Som mamma till Ulrika har hon
ldng erfarenhet av hur dagens
stod till personer med funktions-

Forum Skill ér en resursorga-
nisation i Goteborg som med
manskliga rattigheter som
utgangspunkt driver flera olika
projekt och verksamheter.

ter som hon omvandlat till bdcker

. vanclat il Sid 8.
och stridbara artiklar! Sid 5.

Funkibator i Vaxjo SvenOlof Dahlgren, Conn,\{ Bergqvist, .

vill skapa en sa gynn- leg. psykolog och fil. brukar inleda Intra-

sam miljo for personer dr. har intresserat sig dagarna. Han har. B

med funktionsned- for kognitiva formagor | arbetat med FUB g,

hos personer med ménga é}r. Nu &r han
olika funktionsnedsatt- | Pensionar.

ningar. - giq 15, Sid 19.

sattning som mojligt.

Sid 10.

Morgan Alling, folkkar
skadespelare, har bland annat
gjort TV-program om hur man
forebygger mobbing.

Therese Follin och

Iren Ahlund har arbetat
tillsammans i projektet "Mdnsk-
liga rdttigheter for fordldrar med
utvecklingsstérning"

Sid 20.

Majgull Axelssons senaste roman Tatja Hirvikoski &r leg psykolog och

"Mitt liv och ditt" handlar bland an- docent klinisk psykologi. Hon arbetar som
nat om Vipeholm, en ¢kand anstalt FoU-chef vid Habilitering & Hjdlpmedel,

for sinnesslda utanfor Lund. Bokens Stockholm. Hon forskar vid till Center for
huvudperson hade en bror som Neurodevelopmental Disorders vid Karolin-
vanvardades till dods pa Vipeholms- ska Institutet, KIND.

anstalten. Sid 23. Sid 24.

™ Lena Nyman, Agneta Akes-

- son, Irene Hansson, May
Karlsson har arbetat fram
Enkoépingsmodellen som
bygger pa LSS.

Petra Bjorne ér filosofie doktor i
kognitionsvetenskap. Hon arbetar som
FoU-koordinator i Malmé stad med
ansvar for funktionshinderfragor och har
bl a arbetat at Socialstyrelsens for att ta
fram ett kunskapsstdd om arbete med
utmanande beteenden. Sid 27.

DAG 2 AGNAR VI EFTERMIDDAGEN AT ATT DISKUTERA LSS-LAGSTIFTNINGENS FRAMTID. | PANELEN:
Monica Lars- . ‘W‘

Sid 30.

Barbro

Harald 4 Ann-Helen

Dessutom ska vi

son, Gote- Strand, . Dahlgvist, Lewin, essutom ska
borg, har Frudngen &r | Gavle, ar Uppsala, 4r [RSISCLCRSICRl
skrivit bocker FUB:s nya chef féjr debattor nagra politiska
@ och forskat . forskare foretradare efter
~ om LSS, ordférande. daglig

och for- valet.

verksamhet. fattare

Sid 32. Sid 35.

Ovriga medverkande:

LSS-utredningens huvudsekreterare
Anders Viklund skulle ha presenterat
utredningens slutsatser pa Intradagarna. Nu
§ har slutdatum for utredningen flyttats fram </
och dérfor finns inga slutsatser att pre- ; i' .
sentera. Anders Viklund kommer dock att fl ; ; & L
medverka och lyssna pa synpunkterna fran Elisabeth  Anna Hans Sara Roger Pia Sandberg

o Langran Hildingsson Hallerfors Hallerfors Blomqvist Konferensvard
panelen och frdn andra medverkande. Moderator  FUB Konferensvérd  Konferensvérd ~ Konferensvérd  FUB
Lo Lo Lo

Bilden pa framsidan ar gjord av Nils Henrik Séderman, Hallunda dagliga verksamhet.
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TANKEN BAKOM INTRADAGARNA liksom tidskriften
Intra ar enkel. "Bara nya kunskaper och erfarenheter
vidare till dig i daglig omsorg”, skrev vi for manga ar
sedan. Da fanns en hunger efter att fa ta del av forsk-
ningsresultat om, och praktiska erfarenheter av, de
nya stodformer som utvecklats.

Yrkesidentiteten

Nar LSS-reformen kom och stodet kommunalisera-
des var i stort sett alla som hade fasta anstallningar i
gruppbostader och dagliga verksamheter utbildade
och hade en utvecklad yrkesidentitet. I den identite-
ten ingick féorutom grundlaggande kunskaper ocksa
att man var brukarens rost utat nar hen inte sjalv
kunde fora sin talan.

Stora personalgrupper var engagerade i en kamp
som inte handlade om deras egna loner eller fack-
liga rattigheter utan om brukarnas ratt till ett man-
niskovardigt liv. Genom styrkan i det engagemanget
bidrog man aktivt till de férandringar som vi idag tar
for sjalvklara, med integrerade bostader och sjalvbe-
stammande.

Engagemang blir “service”

En del konsulter och oférstiende enhetschefer har
nedvarderat betydelsen av detta engagemang for
brukarens rattigheter hos personalen. Betoningen
har istallet legat pa ordet "service” som mer har hand-
lat om ett slags opersonlig och rutinmassig hjalp.

Samtidigt har utbildningsnivan sjunkit, yrkets status
har forsamrats och lonen har halkat efter jamforbara
grupper. Sjukvardskompetens har prioriterats fram-
for socialpsykologisk och pedagogisk kompetens.

Alltmer av arbetet har kommit att baras upp av
lagutbildad och lagavlonad personal med osédkra an-
stallningar. Personal med daligt sjalvfértroende som
knappast lar protestera om nagon brukare inte far
det stod som hen borde fa.

Manga anhoriga kidnner stor vanda over sitt eget
aldrande och sin egen dod. "Jag far inte d6. Vem ska
da bevaka att David far det han behover?”, brukar

Hans Hallerfors ar redaktor
och ansvarig utgivare av tid-
skriften Intra. Han har sedan
2006 stéllt samman program-
met till Intradagarna och
redigerar denna tidskrift.

IKTIGT!

det heta. De skulle sikerligen kidnna sig lugnare om
de upplevde att personalen runt deras barn inte bara
hjalpte till med praktiska sysslor, utan ocksa stod upp
for brukarens behov, nar man upplevde att de inte
kunde tillgodoses inom de givna ramarna.

Okat engagemang

Och nu hander det saker! Alltfler kommuner har
borjat inse betydelsen av att ha valutbildad personal
som valjer att stanna kvar i yrket och forbattra stodet
tillsammans med sina arbetskamrater. Kravet pa en-
hetliga yrkestitlar med utbildningskrav har langsamt
fatt gehor. Nyfikenheten och kunskapstorsten har
okat och engagemanget vaxer.

Nu géller det for alla inblandade att fundera pa hur
vi ska kunna mota detta 6kade behov av kunskapsfor-
medling.

Viktigast vore om vi kunde fa ett nationellt kun-
skapscentrum av den typ som Norge har (naku.no).

SKL (Sveriges kommuner och landsting) maste
antligen ta sin funktion som radgivare och kunskaps-
formedlare pa allvar och erbjuda fler kurser och ut-
bildningar till kommunerna.

FUB och andra intresseorganisationer behover
fundera pa hur man bést far gehor for sin syn pa hur
stodet ska vara utformat.

Ja, vi behover alla, trots finansieringsproblem och
tidningsddd, bli mycket béttre pa att sprida vara kun-
skaper och erfarenheter!

Bieffekt

Arbetet med att skapa bra konferenser och utbild-
ningar, arbetet med att informera och sprida kun-
skaper i t ex Intra, Unik, Foraldrakraft mm har en
mycket viktig bieffekt. Det handlar inte bara om att
sprida kunskap, det handlar ocksa om att motverka
likgiltighet och skapa stolthet hos dem som lagger
ner sin kraft och sitt engagemang i dessa fragor. Arets
Intradagar bar, liksom tidigare, pa ett budskap:

DET DU GOR AR VIKTIGT!

Hans Hallerfors (i)
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Elisabeth Sandlund:

Det dr allvariigt

att vi har en lag
soim inte foljsy

Elisabeth Sandlund ar debattredaktor pa tidningen Dagen. Foto: Hans Hallerfors.

Nar Socialstyrelsens pabud att personal i grupp-
bostader skulle ha arbetsklader debatterades

i olika LSS-forum dok en rost upp fran ett kan-
ske ovantat hall. I den kristna tidningen Dagen
rot opinionsredaktoren Elisabeth Sandlund till.
"Senaste dumheten fran 6verheten”, kallade hon
foreskrifterna.

33 ar, en bra inblick i hur stodet till funktions-
hindrade fungerar.

— Det behovs verkligen en LSS-utredning, sager
hon nar vi traffas pa tidningen Dagens redaktion. La-
gen om stod och service till personer med sarskilda
behov (LSS) behover aterstillas. Vi behéver en utred-
ning som gar tillbaka till lagens forarbeten och ser
efter hur det var menat. Som tar fasta pa den 6ver-
gripande malsittningen fér LSS: Att personer med
svara funktionsnedsattningar ska fa leva som andra i
gemenskap med andra.

E lisabeth Sandlund har, som mamma till Ulrika

Bristfallig lagstiftning

Elisabeth Sandlund vet vad hon pratar om. Hon ra-
dar upp exemplen pa en lagstiftning som kommu-
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nerna inte langre anser sig behova folja.

— I min dotters gruppbostad finns bara personal-
resurser for en individuell fritidsaktivitet en vardags-
kvall i veckan. For att de som bor dér ska kunna ta sig
nagonstans under o6vrig tid kravs att man har foérald-
rar som staller upp. Viville att Ulle skulle kunna ta sig
till kyrkan pa egen hand med hjalp av personal vissa
sondagar. "Kan hon inte ga nagon annan dag?” sa
man fran kommunledningen. Men det ér ju liksom
pa sondagarna som man gar i kyrkan!

Elisabeth, som ar god man for Ulrika, drev fragan
om Ulrikas ratt till ledsagare pa sondagar sa langt
man kunde. Men de fick avslag.

— Och da star det dnda i grundlagen att var och en
har rétt att fa utova sin religion i det hér landet!

Samma sak gillde Ulrikas ratt till kontaktperson.

— "Vi har fattat beslut om att de som bor i grupp-
bostad inte ska fa ratt till kontaktperson”, sa en tjans-
teman pa kommunkontoret, berittar Elisabeth. Jag
sa att det dar ar olagligt, ni far inte fatta kollektiva
beslut for alla. Det ska ske en individuell behovsbe-
domning. Da backade kommunen och sa att man
gjorde en individuell bedomning i varje arende men
att man individuellt bedomde att den som bodde i en
gruppbostad hade sitt behov av kontakter med andra
manniskor uppfyllt.



Aven frigan om kontaktperson drev Elisabeth i
rattslig instans utan att lyckas. Hon skrattar och ska-
kar uppgivet pa axlarna.

— Nar det hdr hinder mig som har tillgang till me-
dia, som har kontakter bland beslutsfattare och som
kan lagstiftningen och vet hur man paverkar, sa kan
man ju undra hur det fungerar fér dem som inte har
sa latt att strida for sin sak? Och tink om kommuner-
na behandlade andra omraden likadant! Om man sa:
”1 var kommun sa har vi en sa bra skola, vi har sa duk-
tiga larare sa vi tycker inte ditt barn behéver ga nio ar
i skolan. Eleverna lir sig s mycket har, sa vi ndjer oss
med atta ar”. Det skulle vi knappast acceptera. Men
med LSS gar det att fora ett sadant resonemang! Det
ar allvarligt att vi har en lag som inte f6ljs!

Tre ar innan diagnos

Elisabeth Sandlund har, som de flesta foraldrar till
barn med funktionshinder, fatt erfarenheter som
starkt har paverkat hennes syn pa livet och samhal-
let. Nar Ulrika foddes var det inget som var konstigt.
Elisabeth hade en normal graviditet och forlossning.
Visst var Ulrika valdigt sen i utvecklingen, men hen-
nes foraldrar visste att barn ar valdigt olika i sin ut-
veckling. Ulrikas storasyster hade ju varit extremt
tidig.

— Det var ocksa vad vi fick hora av alla nar vi markte
att Ulrika inte ville borja ga och inte ville prata, berat-
tar Elisabeth. "Barn ar sa olika”, sa man. Det kan rora
sig om olika steg i utvecklingen. Men hon borjade
anda inte ga. Och hon kan inte tala. Forst vid tre ars
alder genomférdes en ordentlig undersékning och
man konstaterade da att Ulrika hade en utvecklings-
storning. Ett tag trodde man att hon hade Angelmans
syndrom, men det var det inte. Hon har fortfarande
ingen diagnos.

Elisabeth Sandlund ar kluven infor att det drojde
sa lange innan de fick reda pa att Ulrika hade en all-
Varlig funktionsnedsattning.

— A ena sidan ar jag ratt tacksam att vi fick de har
aren med smabarnsliv som alla andra, siger hon. Vi
kom inte in i "handikappsvangen”. Istallet reste vi
och gjorde alla de dar sakerna som vi kanske inte
hade gjort om Ulrika hade fatt en tidig diagnos. Men
a andra sidan hade det underlattat om vi fatt tidigare
stod fran samhallet. Det hade nog ocksd inneburit
battre kontinuitet i stddet och mindre av ifragasat-
tande. Det senare kan jag se nu efterat. Vi var nog
alltfor angeldgna att betona att allt var normalt. Nar
jag traffar nyblivna foraldrar till barn med funktions-
hinder sa sager jag alltid att de ska se till att ta for sig
av allt det stdéd de kan fa. Da blir det lattare senare.

Mote med Gud

Sommaren 1999 anmalde Elisabeth och hennes man
Ulrika till ett 4 veckors konfirmationslager pa Galo i
Stockholms skargard.

— Det var ingen djupare tanke bakom det, berattar
Elisabeth. Varken min make eller jag trodde pa Gud.
Vi tankte att det var bra for henne att komma ivag
och Galo lag ju inte sd langt fran Stockholm, sa vi
kunde besoka henne.

ocialstyrelsen har i sin nitiska omsorg slagit

fast att samma kladkod som inom sjukvarden
ska galla pa gruppboenden. Sarskilda arbetskla-
der, som inte far lamna arbetsplatsen och som
maste tvattas i 60 grader efter varje arbetspass,
ska baras. Armarna ska sluta ovanfér armbdgar-
na, armbandsur ar strangt forbjudna och ve den
personal som har prytt sina naglar med "konst-
gjort material”, 1as nagellack.

Jag kunde inte lata bli att ringa Socialstyrelsen
och fraga hur personalen ska vara kladd nar
man dker pa dans, gar pa bio, dter pa restaurang,
handlar livsmedel eller gar till simhallen med na-
gon eller ndgra boende. Allt sddant och mycket
annat som ar viktiga delar av jobbet och som
visar att det ar en milsvid skillnad mellan vard av
sangliggande patienter pa ett sjukhus och om-
sorg om friska och aktiva individer pa ett grupp-
boende. Svaret blev sa luddigt att det narmade
sig det klassiska: "Tankte inte pa det”.

Ur Elisabeth Sandlunds krénika i Dagen 160329.

Ulrika konfirmerades och efter konfirmandernas
nattvardsgang var det dags for de anhoriga att fa del
av det heliga sakramentet.

— Jag tankte att jag skulle gora Ulrika glad och ga
fram till altaret jag ocksa, trots att jag inte trodde pa
det hela. Nar jag kom fram i altargangen var det en
lang ko dér och jag hann tinka en del. Och da drab-
bades jag av insikten att det har handlade inte alls
om Ulrika, det handlade om mig. Jag motte Gud helt
enkelt

Fran den dagen betraktar Elisabeth sig som kristen
och sd smaningom ledde detta fram till redaktorska-
pet for tidningen Dagen.

— Kyrkan ar otroligt viktig i mitt och Ulrikas liv, sa-
ger hon. Minst lika viktig for henne som for mig. Vi
har bada var tillhorighet i Klara kyrka. Dar finns stor
tolerans for personer som ar annorlunda och Ulrika
har en viktig roll, dels genom att hon har som an-
svar att se till sa att klockorna ringer klockan elva pa
sondagar och dels genom att hon sprider sa mycket
gladje och samhorighet. Kan hon inte komma till kyr-
kan en séndag sa blir hon helt fortvivlad.

Elisabeth tror ocksa att kyrkan kan betyda mycket
mer for personer med utvecklingsstorning.

— Dar ar gemenskapen en sjalvklarhet, sager hon.
Det ar sjalva meningen med kyrkan: gemenskap med
manniskor och gemenskap med Gud.

Jag blir lite stérd av Elisabeths framstallning av sin
dotter som extra karleksfull och "god”. Ar inte det ett
ett ok som man lagger pa de har personernas axlar?
Att de ska vara sa glada och karleksfulla? Hon haller
med till en viss del.

— Den suraste besvarligaste och brakigaste unge

jag traffat hade Downs syndrom, skrattar hon. Tvart

emot alla dem som sdger att just dessa personer ar sa
sndlla och glada. Det ar viktigt att ha klart for sig att
aven den som inte pa nagot positivt vis bidrar med
nagot alls, ocksa har ett manniskovarde.

Samtidigt ar hon mycket kritisk till utvecklingen
mot allt mer avancerad fosterdiagnostik.
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,’ Man kan sdga

att hon har allt
tillgodosett i
gruppbostaden -
mat, kldder,
husrum - allt
utom livet

— Vi befinner oss pa ett sluttande plan, siager hon.
Samtidigt som vi hojer ICA-Jerry och andra personer
med funktionsnedsattningar till skyarna, sa gor den
allt mer avancerade fosterdiagnostiken att manga nu
vill vdlja bort personer med dessa funktionsnedsatt-
ningar.

Dumt att inte satsa pa gruppbostader

Nar Ulrika var 25 ar flyttade hon till gruppbostad.
Mycket har fungerat bra, men det hanger pa att per-
sonalen finns kvar. Forra aret slutade flera av dem
som kiande Ulrika bast, och da blev det kris. Hon ville
flytta tillbaka till mamma och pappa.

—Man kan saga att hon har allt tillgodosett i grupp-
bostaden — mat, klader, husrum — allt utom livet. Det
fungerar inte nar det kommer till det som gor tillva-
ron vard att leva. Ulrika behoéver mer stimulans. Hon
behover hjalp med att upprétthilla kontakter och
med att komma ut. Men det far hon inte. Ett tag ne-
kade man de boende att umgas, alla skulle ata sjalva i
sina lagenheter. Men nu har de som tur ar slutat med
det. Det har blivit béttre. For forsta gangen pa atta
ar sa ska de hitta pa nagot pa sommaren. De ska aka
till Skara Sommarland. Och personalsituationen har
stabiliserat sig. Samhallsekonomiskt ar det dumt att
inte satsa pa gruppbostiderna. Gor man inte det sa
kommer fler att forsoka fa personlig assistans, vilket
blir dyrare.

Elisabeth Sandlund har méanga fina erfarenheter av
personalen i LSS-verksamheterna.

— Det finns s otroligt mycket god vilja, siger hon
berommande. Det ar klart att man inte alltid kan
gora det man vill pa grund av underbemanning eller
knasig organisation. Men det ar ett fantastisktjobb de
gor!

Samtidigt menar hon att det finns en del personal
som borde jobba med annat. Hon tar som exempel
en larare som Ulrika inte trivdes hos.

—Nar Ulle gick i skolan hos henne var hon ofta trott
och dethande att hon plotsligt blev hemskickad i taxi.
Lararen arbetade efter en speciell metod, TEEACH,
som inte passade Ulle. Hon tyckte det blev trakigt
och ville inte vara med. Liraren ville inte heller an-
passa undervisningen efter Ulles behov, "det har ar
den metod som jag anviander”, sa hon. Men sa fick
Ulle en ny larare som inte var sa last. Da blev skolan

INTRADAGARNA 2018

plotsligt jatterolig och Ulle blev pigg hela dagarnal
Det var bara det som det handlade om!

For snart tre ar sedan drabbades Ulrika av leukemi.
Behandlingen har lyckats utmarkt. Hon mar nu bra,
men maste fortfarande ta cellgiftstabletter och kon-
trollera blodvardena ofta.

— Kanske kommer vi nu, eftersom de har gjort en
genetisk undersokning, att fa svar pa vilken diagnos
som Ulrika har? Jag har sjalv sokt och jag har mina
misstankar. Men oavsett vad man kommer fram till sa
andrar det ingenting.

Elisabeth Sandlund deltar oftai debattprogram och
TV-soffor. Ibland sitter hon ocksa med i panelen i ra-
dioprogrammet God morgon vdrlden. Elisabeth berat-
tar att hon brukar ta med sig Ulrika dit. Hon brukar
bli bjuden pa kaffe och croissanter och far vara med
istudion nar Elisabeth sitter i "panelen”. Hiromveck-
an kunde hon inte f6lja med och programledaren,
Olle Hagg, undrade vart hon hade tagit vagen. Likasa
de andra som hon brukar krama om.

— Hon péaverkar manniskor 6verallt. Hon ar en

Guds gava.

Det religiosa intresset har gjort att Elisabeth blivit
intresserad av L."arche-rorelsen. En rorelse som star-
tades av en fransk prast, Jean Vanier, dar man lever
tillsammans med personer med funktionsnedsatt-
ningar hela livet.

— Dér ar fragan om speciella arbetsklader for per-
sonal en icke-fragal!

Hans Hallerfors O)

Ulrika gillar kyrkan, att dansa och att vara ute med scou-
terna tillsammans med mamma Elisabeth som &r scout-
ledare. Langst bak: Ulrikas kompis Freja.



Tidigare publicerad i Intra nr 3/2017.

Behoven styr
pd Forum Skill

orum Skill ar ett vilmaende socialt foretag

(icke vinstdrivande) som har en rad lycko-

samma projekt bakom sig, de flesta med

skonklingande namn som Fordom och Stolthet,
Sd funkar sex, Mamas retro, Nagot har héint och Trdd och
Trade.

An-Cii Hult och Mia Bobzow, som ar tva av tre som
leder foretaget, ar sjilva medvetna om den nytta de
gor. Det ar viktigt att inte vara alltfor 6dmjuk gent-
emot kommun eller myndigheter, siger An-Cii Hult.

— De behover visa upp resultat. Det ar latt att man
lagger sig i en underordnad position nar man soker
pengar men man ska alltid komma ihag att utan oss
kan inte politikerna uppfylla sina mal. Man kan nog
kosta pa sig att ocksa stalla krav.

Riktar sig mot behoven

Forum Skill startade sina verksamheter 2009 och har
idag 30 anstillda varav ungefar hilften med en funk-
tionsnedsattning eller en bakgrund av psykisk ohalsa.
Flera arbetstranar och manga andra har daglig verk-
samhet enligt LSS.

Man skulle kunna saga att Forum Skill vaxer unge-
far som ett trdd med olika grenar i olika riktningar,
lite slumpartat. Men det dr ocksa tanken: de skapar
ett projekt och under arbetets gang uppticker de nya
behov. Da vaxer nya projektidéer fram och nya pro-
jekt skapas som svar pa dagsaktuella handelser.

- Jag tinker att de manniskorna som kommer i var
vag, det ar det vi blir. Det ar klart att vi har vara fem-

arsplaner men sa fort det hander nagot i samhallet
eller det kommer ndgot i var vag, sa kan vagen bli en
annan, sager An-Cii Hult.

“Stoppa in i mallar”

En sddan gren pa tradet ar att arbeta med normer
kring karlek, kon och sexualitet tillsammans med per-
soner med intellektuella funktionsnedsattningar.

An-Cii Hult och Mia Bobzow hade i sina tidigare
moten med omsorgen tyckt sig se ett osynliggérande
av hbtg-personer, att alla blev behandlade efter en
slags standardnorm.

— Sarskilt personal ville valdigt garna "normalisera”
malgruppen och stoppa in dem i mallar. Nar en ho-
mosexuell man skulle ga ut kunde man siga: "Jaha,
ska du till din flickvan nu?” Det var som att funktions-
variationen var nog normbrytande och att det blev
for mycket med ytterligare en, att de dessutom var
homosexuella.

Brist pa material om sex

Insikterna ledde fram till deras forsta projekt: Fordom
och stolthet, som framst handlade om att synliggora hb-
tq-fragor. De ville stodja personer med intellektuella
funktionsnedsattningar att hitta sin egen konsiden-
titet och sexuella liggning. (Lotta Lovgren Martens-
sons, som skrivit flera artiklar i Intra, var for 6vrigt
med som bollplank.) Men nér de arbetade med det
projektet, berattar Mia Bobzow, upptackte de ett an-
nat mycket stort behow.

Pa hemsidan (forumskill.se) gar det att bestalla
material. Bland annat metodmaterial till Sa funkar
sex och Férdom och Stolthet plus béckerna Mitt
livs affar och Trivas pa jobbet.
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Pa hemsidan presenterar sig Forum Skill sig som “en resursorganisation, som med mdanskliga rattigheter som utgangspunkt,
driver flera olika projekt och verksamheter.” Hdir dir ledartrojkan pd kontorslokalens balkong, fr. v: An-Cii Hult, Bea Alger
och Mia Bobzow.

— Manga trodde det skulle handla om sex och sam-
levnad och blev lite besvikna. Vi hade ju trott att det
redan fanns mycket sadant material.

Detta ledde fram till nasta projekt: Sa funkar sex,
som vi skrev om i Intra nr 1/2016 (finns i vart nat-
arkiv).

Sexuellt vald

Tanken med de tva projekten var att diskutera sexua-
litet i positiva termer, som nagot lustfyllt. Men medan
de arbetade med det fick de ocksd manga beréattelser
om det motsatta, om sex som vald, som i sin tur ledde
fram till ett projekt som i allra hogsta grad ar aktuellt
just nu: Ndgot har hint — om att md bdttre efier sexuellt
vald.

— Nar vi fiskade efter positiva berattelser om sex
kom det valdigt manga berattelser fran personer som
varit utsatta for sexuellt vald och kanske inte ens kun-
nat skilja pa vad som var sex och vad som var vald. Det
ar manga inom malgruppen som varit utsatta, men
inte sokt hjalp.

Ska bli bok och film

Just nu samlar de malgruppens erfarenheter och
strategier for att ma battre efter att ha blivit utsatta.
Mia Bobzow sager att det ar beréttelser om motstand
och om att soka stdd som sedan ska sammanstallas i
en bok och en film.
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— 2019 kommer det finnas tillgangligt material.
Och redan nu finns en blogg, ndgotharhdnt.se dar det
gar att lasa om projektet. Man kan ocksd lyssna pa
Ndgot har héint-podden.

Blanda malgrupper

Forum Skill siktar inte in sig pa en speciell malgrupp
utan de later, som de siger, "behoven styra”. Det gor i
sin tur att olika malgrupper blandas som i Mamas re-
tro, en affar som tar hand om, och saljer, begagnade
barnkliader. Dar arbetar personer med intellektuella
funktionsnedsattningar sida vid sida med unga med
psykisk ohalsa.

Att soka pengar for en verksamhet med blandade
malgrupper var inte helt enkelt fran boérjan, sager
An-Cii Hult. Men dar har det skett en forandring.

— Det har ju visat sig vara en succé att blanda mal-
grupper. Pa det sattet blandar man erfarenheter och
kunskaper och det ar verkligen givande for alla. Det
ar den basta grej vi gjort.

Trivas pa jobbet

Ytterligare ett projekt som i hog grad ror personer
med intellektuella funktionsnedsittningar och au-
tism handlar om det sociala samspelet pa jobbet.

— Problemet ar ofta inte sjdlva jobbet, att 16sa ar-
betsuppgiften, utan féor manga handlar det om det
sociala, alla koder och osynliga regler.
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Tankarna resulterade i en bok, Trivas pd job-
bet, som ska fungera som en handbok till kurser
for en battre arbetsmiljo pa arbetsplatsen.

— Boken éar jétteviktig i vara olika verksamhe-
ter, saiger An-Cii Hult. Tack vare den har vi fatt
manga uppdrag fran andra foretag, féreningar
och organisationer dar man jobbar med de har
grupperna.

“Skapa trygg kontext”

— Vi forsoker skapa en trygg kontext har pa Fo-
rum SKkill, fortsatter An-Cii Hult. Vi lagger ner
mycket tid pa systematiskt arbetsmiljoarbete
och ar noga med strukturer nér vi planerar ett
projekt. Och vi ser till att utbilda de anstallda
och deltagarna.

Nar man har gjort det kan man ocksa sldppa
mycket av ansvaret.

— Da behover vi i ledningen inte detaljstyra nagon
verksamhet. Vi lagger ocksa ner medel pa handled-
ning for vara anstéllda. Svarigheter uppstar ju alltid
nar man jobbar med svara grupper men da far man
ta hand om det.

Madlgruppen med i alla led

En annan sak ar den i6gonfallande mangden av olika
sorters material som de arbetar fram i sa gott som
varje projekt: handbocker, filmer, bilder, hemsidor
pa ndtet, bloggar och sa vidare. Det handlar om till-
ganglighet, siger Mia Bobzow.

— Alla tillgodogor sig information pa olika satt.
Somliga fordrar att ldsa, medan andra hellre ser pa
bilder eller film. Det handlar om att férsoka na alla
i mélgruppen.

For att projektet ska bli bra behovs det, anser Mia
Bobzow, ett nira samarbete med den malgrupp som
projektet vander sig till.

—De maste vara med fran borjan. Vi ser till att fa en
bra referensgrupp och sedan ha den representerad i
alla led. Nér vi gor ett material har vi alltid malgrup-
pen med.

"Det viktiga ar att vi skapar en trygg miljé pa Forum Skill’, tycker
Mia Bobzow, Bea Alger och An-Cii Hult.

Har trdffat nyckelpersoner

De sager att de ocksa har haft lite tur.

— Vi hade nog turen att traffa bra nyckelpersoner,
sarskilt pa Goteborgs stad och pa regionen, folk som
trott mycket pa oss fran borjan och det har betytt
mycket for oss, siger An-Cii Hult.

—Ja, fran borjan hade vi ju inget konkret. Vi kunde
inte visa vad vi kunde, utan hade bara en massa idéer.
Men nar vi hade skapat Mamas Retro och hade far-
diga metodmaterial gick det lattare. D4 kunde vi visa-
vilka vi ar och vad vi vill, saiger Mia Bobzow.

Nu har de ett gott rykte och makthavare och myn-
dighetspersoner vet att de har koll pa vad de gor. Mia
Bobzow fortsatter:

— De kan sdga "ok, vi fattar att ni kan den har mal-
gruppen” och sedan liagga sig helt platta.

Ligger lite for langt fram

Infor vissa projekt har de fran borjan fatt lite mot-
stand. Men det har aldrig hindrat dem fran att ga
vidare, sager An-Cii Hult.

— Ibland kan jag tanka att vi ar lite tidiga, att an-
dra inte riktigt "ar ddr an”, men ndr vi stott pa nagot
hinder har vi tinkt pa hur vi ska ga runt det. Vi och
staden har ju ett gemensamt uppdrag och vi vet hur
vi ska ta oss fram. Aven om vagen kan vara lite kring-
elikrokig.

Text och bild: Evik Tillander.

—

Mamas Retro startade som ett arvsfonds-projekt 2011 och
har “"dubbla affarsidéer”:

* Att sdlja varor i affaren.

* Att erbjuda arbetsplatser till Arbetsformedlingen och daglig
verksamhetplatser till kommunen.

Mamas Retro har blivit uppmarksammat pa flera satt:

2015 fick de Allmanna Arvsfondens guldkornspris som gar till ett
projekt som pa ett "fortjanstfullt satt genomfort sitt projekt och
dessutom Overlevt efter det att Arvsfondens finansiering har upp-
hort’, som det star pa Arvsfondens hemsida.

Samma ar vann Mamas Retro utmarkelsen REVES Excellence
Award 2015 i tavlan med 37 andra nominerade organisationer.
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P& Forum Skills avknoppning

Mamas Retro

jobbar personer med intellek-
tuella funktionsnedsattningar
sida vid sida med ungdomar
med psykisk ohalsa.

goda
moten”

ara nagot kvarter fran Forum Skills kon-

torslokaler har ett av deras projekt sin af-

farslokal: Mamas retro, som ar en second

hand-affar med barnklader, mammaklader
och leksaker. Johanna Friberg ar handledare och f6-
restandare for LSS-verksamheten:

— Laget ar bra. Det ar manga barn och foraldrar i
rorelse har eftersom det ligger bade forskolor, barna-
vardscentral och barnbokhandel i omradet.

Johanna Fribergs anstdllning var fran boérjan me-
nad som arbetstraning, formedlad av Arbetsformed-
lingen. Det var hosten 2011, just da affaren 6ppna-
des. Da led hon av psykisk ohélsa och hade varit sjuk-
skriven en langre tid.

—De flesta som ér anstallda pa Forum Skill har bor-
jat hér eller i nagot annat projekt, siger hon.

Blandade malgrupper

I affiren arbetar personer fran tva olika malgrupper,
dels personer som tillhor LSS personkrets 1 och som
ar berattigade till daglig verksamhet, dels personer
med psykisk ohdlsa som kommer fran Arbetsférmed-
lingen och som far en anstallning som arbetstraning.
Fordelningen ar ungefar fifty-fifty sager Johanna Fri-
berg.

— Sammansattningen har varierat mycket genom
aren, beroende pa vilka politiska beslut som fattats
och vad som hander pa Arbetsférmedlingen. De som
kommer fran kommunen och har daglig verksamhet
enligt LSS ar inte sa beroende av politiska beslut, de
bestammer sjalva hur de vill och kan jobba.

Hur gar det att blanda malgrupper?

— Det blir manga goda mo6ten mellan manniskor
med olika erfarenheter och kunskaper. Det ger oss
mojlighet att samarbeta, st6tta varandra och att hjal-
pas at. Vi har markt att detta har bidragit till stérre
forstaelse att alla har har olika forutsattningar.
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Johanna Fribergs bésta tips till andra som vill satsa pa att blanda malgrupper: "Vaga gora det”.

Finns det problem med “blandningen”?

— Vissa personer stannar en kortare tid, de som ar-
betstranar jobbar sex manader, medan vissa andra
valjer att vara kvar lingre, kanske flera ar. Det kan
upplevas som att gruppen standigt forandras. Men
det kan vara bade positivt och negativt.

Hur tar ni hand om eventuella problem?

— Vi tycker att vi blivit bra pa att ta upp saker som
hander pa arbetet och prata om det, for att problem
ska l6sas sa fort som mdijligt. Sen har vi regelbunden
handledning dér eventuella problem kan tas upp.
Aven chefer inom Forum Skill finns tillgangliga om
det inte gar att 16sa problem.

Har du nagra tips till andra som vill gora samma sak?

— Vaga gora det.

Knorrande fran konkurrenter?

Verksamheter av det har slaget kan ibland upplevas
som konkurrenter pa den 6ppna marknaden, till an-
dra féretag som som sdljer liknande varor eller tjans-
ter. Och da brukar det knorras en del.

Har du hort nagot sadant?

— Inte jag personligen men jag har ju hort att dis-
kussionen kan komma upp pa till exempel massor.
Kritiken brukar vinda nar vi forklarar hur vi jobbar.
Vi anstdller ju sddana som statt langt ifran arbets-
marknaden for att de ska ha en meningsfull syssel-
sattning och nar vi sdger att vi ar ett socialt féretag sa
betyder det att vi inte tar ut nagon vinst, utan att allt
gar tillbaka till verksamheten for att utveckla den. Sa
jag tycker inte det dr sa svart att motivera.

Text och bild: Erik Tillander.

@
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Vissa stallen, vissa dagliga verksamheter, vissa foreningslokaler, vissa sociala féretag har
den dar lite slitna rérigheten som gor att man kanner sig hemma direkt. Har umgas folk,
har finns alltid mojlighet att ta en kaffetar och prata med nagon, samtidigt som det pa-
gar en febril, lustfylld verksamhet nagon annanstans. SIP-huset i Vaxjo ar en sadan plats.
Och dar finns Funkibator, en ideell férening som sysslar med ... ja, det mesta runt funk-

tionshinder skulle man kunna sdga. Folj med pa ett hesok!

Hans Hallerfors
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Funkibator i Vaxjo

unkibabtor

ideell forening

ROrigt, kreativt
och fullt av nytankande!

har han redogjort for SIP och Funkibator, vad
det ar och i vilket storre sammanhang det ingar
— och jag har inte forstatt nagonting.

Stefan]ohansson tar emot mig. P4 nagra minuter

Man maste forandra varlden

Stefan berattar talmodigt. Jo, det borjade runt mil-
lennieskiftet. De var ett gang teknik- och spelintresse-
rade som bildade SIP som betyder Samhdllsforindring
I Praktiken.

— Man maste ju forandra och forbattra varlden,
sager Stefan. Och det later inte det minsta flummigt
nar han sager det. For det ar ju vad dom éar i full fard
med att gora!

SIP erbjod arbetstraning, samvaro och allt méjligt.
Och ungdomarna strommade till. Nastan alla med
nagon typ av utsatthet eller upplevelse av ett annor-
lundaskap.

— Vi har ju, sd gott som alla, nagon typ av diagnos.
Men vi bryr oss inte sa mycket om det dar, siger Ste-
fan. Viser inte sa mycket till diagnoser, utan till vad var
och en kan bidra med. Pa det viset har vi — alla uppat

Stefan Johansson, Sofie Sjéstrand och Pia Hammargren.

100 personer i det har huset — blivit delaktiga i ett jat-
testort grupparbete. Fast inte som i skolan, tillagger
han. Dér en fick gora det mesta och de andra bara
surfade med — hér bidrar alla! Nar nagon kommer hit
fragar vi alltid: Vad tycker du ar roligt, vad gor du pa
din fritid osv. Och da hittar vi alltid flera kopplingar
till det vi héller pa med. Vi ar liksom en flytande or-
ganisation. Vi hade en forskare har fran universitetet
som sa att en sadan hir organisation egentligen inte
borde kunna finnas till. Men det gor vi!

Det ar battre att saja JA

2008 tog Pia Hammargren kontakt med SIP. Hon
hade da forsokt, pa olika vagar, att fa utlopp for sina
idéer om hur man kunde anvanda IT for att utveckla
kontaktytor. Pia ar sjdlv rullstolsanvandare och hon
hade svart att fi napp hos arbetsgivare, da rullstolen
troligen mottes av fordomar. Den gedigna magister-
examen i interaktionsdesign var till foga hjalp.

Vid moétet mellan Pia och Stefan och de andra i
Natverket SIP hade man girna velat vara med. Det
maste ha slagit gnistor! Som Stefan uttrycker det:

— Vi ser bara mojligheter. Det ar battre att saga ja.
Om man sager ja — dven om man inte riktigt ser vart
det ar pa vag — sa reglerar utvecklingen sig sjilv. Man
behoéver inte vara kontraproduktiv och stoppa nagot
i onodan. Det kan bli en positiv resa dven om man
misslyckas nagon gang. Det finns sd mycket begrans-
ningar ute i samhéllet— sd mycket revir och regelverk.
Pia hade massor av idéer. Och vi sa ja.

Pia ville jobba med digitala utbildningsplattfor-
mar. Hur man kan jobba tillsammans pa distans.

— Det blev sa bra, berattar Stefan, och Pia satte
samman arbetet till en rapport och rapporten salde
bra — da kunde vi anstalla Pia!
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Fredrik Holmquist och Katarina Lindwall skoter
om hjalpmedelsbutiken. Dar hittar man, férutom
rullstolar, kryckor och andra hjalpmedel, ocksa leksa-
ker, Barbiedockor i rullstol och egna barnbdcker.
Obs! Fredriks tréja som ar mycket kontroversiell i
Vaxjo! (Sista smalandshockeyderbyt mellan Vaxjo
och HV71 vann Vaxjo.)

£ stolari Funkiba-
- tors forrdd som

vantar pa varens
ankomst!

Natverket SIP
arbetar med samhalls-
forandring i praktiken
genom att uppmuntra
entreprenorskap och
personlig utveckling fér
de som vill gora samhal-
let mer tillgangligt och
demokratiskt. Detta gor
vi med hjalp av nya me-
dier och ny teknik samt
genom kunskapsdelning
och kompetensutveck-
ling. Inom natverket finns
idag fyra juridiska organi-
sationer; Projektor foren-
ing, Funkibator forening,
Tender Loving Caring
forening (TLC) och ett ge-
mensamt agt socialt fore-
tag (PIX). Dessutom finns
det inom och runt om
Natverket SIP mangder
av tillfalliga och flexibla
natverk, grupperingar,
projektverksamheter och
enskilda individer.

Lukas Karlsson visar mig runt. Han ar 21 ar
och arbetet pa Funkibator ar hans forsta.

- Jag hade sommarjobb pd sommarlovet
och det var sd det borjade, berdttar han.

Han &r foreningssamordnare, dvs han sko-
ter kontakterna med Vaxjo kommuns foren-
ingar. Det var ett omradde som man kdnde
att man behdvde utveckla - féreningarna
behdvde bl a stéd i att anpassa sina verk-
samheter till personer med funktionsned-
sattningar.

— Det var nervost i borjan, berattar han.
Men har far man géra misstag, sa man be-
hover inte vara sa radd.

Vi besdker "drommarnas kontor” dar var
och en som vill forverkliga en dréom, kan fa
hjalp och resurser.

— En flicka var intresserad av koreansk pop.
Hon fick hjdlp att skapa en férening med

kontakter 6ver hela vérlden, séger Lukas.

Det har gar att utveckla!l

Alla Pias projekt och idéer utgar fran funktionsned-
sattning och handlar om saker som ingen annan gor.
Nagot som lockade fram kreativiteten ocksa hos de
andra pa SIP.

— Vi tankte — det hér gar att utveckla och vi sokte
pengar hos Allmanna Arvsfonden. Det var roligt for
vi sa som det var: "Vi har en massa idéer runt funk-
tionsnedsdttning, men vi vet inte riktigt vilka alla
dessa idéer ar — med de kommer att vaxa fram langs
vagen!” Ja, det var det som vi sokte pengar till och det
gick igenom! Det var som typ: "vi soker sex miljoner
till det har blanka papperet som vi vill fylla med inne-
hall!” Stefan skrattar: Och vi fyllde det dar papperet
med rage!

Funkibator — en inkubator

Grundidén var att man ville vara en inkubator, ett
vaxthus, en drivbank som kunde lata idéer och mann-
iskor utvecklas.

— Vi startade den ideella foreningen Funkibator
som registrerades 2011. Sedan har vi liksom bara fort-
satt med det dar arvsfondsprojektet, langt efter pro-
jektets avslut — och det har ju fullstandigt exploderat
fran ar till ar! Verksamheten har overtraffat sig sjalv
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hela tiden. Det slutar inte — vi funderar sjilva pa vad
som ar majligt, var granserna finns, var tar energin
och motivationen och pengarna slut? Men hittills har
vi inte sett till nagon sddan begransning.

Funkibator ar alltsa en del av SIP, men riktigt vad
som ar vad ar lite svart att forsta. Tillsammans med
tre andra foreningar i huset sa finns en valdigt bred
plattform, dar ett flertal olika verksamheter erbjuds —
media, arbetsmarknad, brukarstodscenter mm, sam-
sas med sociala affarsidéer, kulturfragor, opinionspa-
verkan och mycket mer.

Dar finns en café- och konferensverksamhet, en
kontorsavdelning, en avdelning for I'T-teknik och me-
dia, en hjalpmedelsbutik, ett hunddagis, en verkstad,
ett snickeri, en datorstudio, en VR-studio, internatio-
nell utbytesverksamhet, barnboksforlagsverksamhet,
leksakstillverkning, fritidsverksamhet, social traning,
rehabilitering, habilitering, daglig verksamhet osv.

Fa ihop det den som kan!

Alla har avtalsenliga I6ner

Stefan skrattar. Han kan verksamheten. Nagotsanar
tror han:

— Funkibator ar den storsta delen av SIP med 6ver
400 medlemmar, siger han. Sammanlagt finns ett
40-tal anstallda pa hel- eller deltid har. Alla har av-
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Datorer, hemsidor, rytmikplattor och [T-teknik ar SIP-verksamheternas sjél. Och i VR-
studion ar Jesper Petersson projektledare. Dar finns en 3D-skrivare — en lagprisvari-
ant for 2 500 kr — ndgra datorer och ett tomt golv med tva censorer i taket. Det dr dar
den virtuella verkligheten ska utspela sig.

— Vi anvander den till rehabilitering, sager Jesper. Och sd radar han upp en rad an-
vandningsomraden som man anvant VR-rummet till.

Resultaten ndr det gdller traning och stimulans har varit sldende, manga verksam-
heter i regionen vill komma och préva och man samarbetar med barnhabiliteringen,
lasarettets barnklinik, en gruppbostad och sdrskolan. Intresset bara vaxer!

Egentligen &r det en alldeles genial grej. For alla som arbetar med rehab-verk-
samhet, sjukgymnastik, upplevelserum, med mera, rekommenderas ett studiebesok.
Utrustningen, inklusive dator, till en sddan har VR-studio gar pa ca 15 000 kr. Och
anvandningsomradena dr manga.

; Jesper lurar in mig i VR-rummet.
Han far mig att steka bacon och dgg
(jag tappade dgget som sprack mot
golvet) i tomma intet. Sedan féktar
jag vilt med tva ninjasvard.

Dataspelen ar utgdngspunkt for den verksamhet som riktar sig till ungdomar med
olika typer av utmaningar. Man har anpassat flera spel, bland annat pa plattformen
STEAM, sa att de fungerar battre for dem. Dessutom har man sdklart en spelsal dar
man kan LANa tillsammans. "Det &r ju roligare om man sitter i samma rum’, sdger

Jesper. Som, liksom de andra, bubblar av idéer. "Da andra ser
spel, ser vi social traning!”

- Det finns ingenting som kan
locka fram kdnslor s& mycket som
ett djur, séger Marianne Levin-
sen, som haller i hunddagiset
dér ett 15-tal hundar vistas pa
vardagar.

Man har ocksd en liten djurfarm
med kaniner, marsvin och skold-
paddor (iPad heter den enal).

Hundarna vistas i flock i ett stort
"vardagsrum”. Som komplement
till all teknisk verksamhet fungerar
djuren perfekt!

Hunddagiset och de
andra verksamheter
man erbjuder - bl a ett
hundkafé — heter "Ten-
der, Loving, Caring.”
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talsenliga l6ner. Da Funkibator i forsta hand anstal-
ler personer med begransningar sa bidrar Arbetsfor-
medlingen med anstallningsstod nar det behovs. Just
for tillfallet har tre personer sin dagliga verksamhet
(enligt LSS) pa Funkibator. Vi skulle vilja ta emot fler,
och vi vet att vi da ocksa skulle kunna 6ppna vagar till
anstallning. Vi vet manga som skulle vilja komma till
oss, men an sa lange finns det kippar i hjulet.

Pa SIP har man blivit experter pa att anpassa verk-
samheten sa att de passar de olika personerna.

— Om ndgon brinner fér nagot sd maste man fa
jobba sd ndra det man brinner for som mojligt. Den
motivationen som da uppstar dr en framgéangsfaktor,
sager Stefan.

Bara man gor ratt med moms och skatter

Funkibator omsatter idag ca 10 Mkr och Stefan
Johansson tror att man kommer att fortsatta vaxa:

— Vi har byggt upp allt fran grunden. Det blir lager
pa lager pa lager. For att bygga stabilitet pa lang sikt
maste vi ha fa intakter pa manga olika satt. Vi dr en
ideell forening, men vi fungerar ocksa som ett soci-
alt foretag — det gar bra om man bara gor ritt med
skatter, moms och allt det dar. Vilket Sofie Sjostrand
ser till. Hon ar den som har ett 6vergripande ekono-
miskt ansvar.

Och Sofie Sjostrand dyker upp och ser precis sadar
varm och stabil ut som jag antar att man maste vara
for att kunna halla ihop en sa har spretande verksam-
het.

Satsar nationellt

Innan jag ger mig ivig pa rundvandring kommer Pia
Hammargren in i rummet pa en av hjalpmedelsbu-
tikens produkter, en elrullstol som man latt kan vika
ihop och som inte tar storre plats an en medelstor
resvaska. Pia har den dar lugna beslutsamheten som
kan forsatta berg.

— Vidr en lokal férening, siager hon. Men vi satsar
ocksa bade regionalt och nationellt. Vi har bl a samar-
beten och verksamheter i Skane, Gotland, Goteborg
och Uppsala.

Dessutom leder hon en distanskurs "Funktions-
nedsattning i det nutida samhallet” tillsammans med
Grimslovs folkhogskola (www.folkhogskola.nu).

Innan jag gar runti kaken fragar jag: har ni kul da?

— Ja, vi har ju fatt bygga allt det har roliga och
experimentella, bara for att det saknas i samhallet,
skrattar Stefan.

Las mer om Funkibator pa: www.funkibator.se

Text och bild: Hans Hallerfors. @
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Bra att veta

Tidigare publicerad i Intra nr 3/2017.

om intellektuell
funktionsnedsattning!

Av SvenOlof Dahlgren, leg. psykolog och fil.dr.

ttha en intellektuell funktionsnedsattning
(If) innebar svarigheter att bygga upp ny
kunskap och anvianda den i sin vardag.
Den kan ocksa innebdra svarigheter inom
andra kognitiva omraden.
Hér kommer tre omraden att beskrivas som paver-
kas for samtliga personer med If:

e formagan att byta perspektiv (s.k. Theory of
Mind, ToM),

¢ formagan att fora ihop delar till en samman-
hingande helhet (s.k. Central Koherens, CK),
samt

¢ formagan att reglera det egna beteendet (s.k.
Exekutiva Funktioner, EF).

Genomgangen ar byggd pa internationellt publi-
cerade studier fram till januari 2017. Det finns dock
inte nagon storre mangd studier. Dessutom ar per-
soner med If sallan sjalva fokusgruppen utan deltar
oftast som jamforelsegrupper med andra diagnoser.

Generellt sett visar resultaten att ToM, CF och EF
ligger i niva med utvecklingsidldern. Men inom samt-
liga formagor finns undantag déar personer med spe-
cifika diagnoser tillsammans med If presterar lagre
och ibland hogre dn férvintat pa tester som mater
ToM, CF och EF. Det innebar alltsa att prestationen
inte kan forklaras av utvecklingsélder.

Theory of mind (ToM)

Att ha en formaga att byta perspektiv (ToM), ar nod-
vandigt for att forstd andra manniskor. Férmagan
innebar:

¢ Att man forstar att man sjilv och andra har
kéanslor, tankar och forestallningar om omvarl-
den.
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e Att allas tankar och forestillningar kan vara en
sann eller en falsk bild av verkligheten.

¢ Att dessa tankar, forestillningar och kanslor
paverkar allas beteenden.

¢ Att manniskor kan ha olika uppfattningar om
verkligheten trots att man har samma erfaren-
het eller befinner sig i en och samma situation.

ToM utvecklas gradvis under barnens uppvaxt.

Under forsta aret utvecklas féormagan till joint at-
tention (gemensamt uppmarksamhetsfokus). Fran att
kdnna igen och halla kvar 6gonkontakt med nagon
annan till att sedan snabbt kunna vaxla mellan mot-
partens 6gon och det objekt som motpartens 6gon
tittar pa.

Fran sex manader kan barnet f6lja en annan man-
niskas blick till objekt som finns i omgivningen.

Vid nio till 12 manaders élder utvecklas formagan
att peka pa objekt som finns utom rackhall for att
nagon annan ska kunna ge barnet foremalet.

Sist, fran 12 méanader, utvecklas barnets formaga att
peka for att fa andra manniskor att uppmérksamma
det aktuella objektet. Det sista stadiet ar forsta teck-
net pa forstaelse av andras intentioner. Vilket kan ses
som ett av de forsta tydliga tecknen pa att ToM haller
pa att utvecklas.

Nu utvecklas ocksa formagan till latsaslek dér for-
magan att ta andras roller och perspektiv utvecklas
gradvis.

Vid fyra ars alder borjar man forsta att andra perso-
ner kan ha en annan uppfattning om verkligheten an
vad man sjalv har (forsta gradens ToM ar utvecklad).
Nu leker barnen tillsammans, byter roller och deltar
gemensamt i dmsesidig latsaslek.

Vid sju ars alder kan man forsta att andra kan fore-
stalla sig att en tredje persons uppfattning om verklig-
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heten skiljer sig fran 6vrigas, trots att man har samma
erfarenhet eller befinner sig i en och samma situa-
tion (dvs man har férmagan till ToM).

Generellt sett har personer med intellektuell funk-
tionsnedséttning ToM i niva med utvecklingsaldern.
Det finns dock undantag t.ex. kan man férutsitta att
personer med intellektuell funktionsnedsattning till-
sammans med autism, Fragil X, cerebral pares, som
inte har ett talat sprak, samt personer med Downs
syndrom, har en bristande ToM som inte kan forkla-
ras av utvecklingsaldern.

Om man har bristande ToM blir omvéarlden, fram-
forallt manskligt beteende, svar att férstd. Man forstar
inte varfor en persons satt att agera forandras trots att
omgivningen eller situationen ser exakt likadan ut.

Hugo busar med ett aldre syskon. Efter en stund s
trottnar syskonet pa leken men Hugo vill fortsatta.
Till slut blir syskonet argt och skaller pd Hugo. Hugo
forstar inte varfor, han har ju bara agerat pd samma
satt hela tiden.

Ann, en 42 arig kvinna kommer hem med en taxi fran
den dagliga verksamheten nédgra timmar tidigare an
vanligt pa grund av att den dagliga verksamheten be-
hovde stdngas akut. Verksamheten hade inte kunnat
na fordldrarna, trots flera forsok, for att informera om
forandringen. D& Ann kom hem var ingen hemma,
grannarna observerade detta och tog hand om Ann
som sa "de ska ju vara hemma nar jag kommer fran
skolan’.

Forsta situationen beskriver hur svart det ar for en
person med bristande férmaga att byta perspektiv, att
forsta att syskonet trottnat pa leken. Hugo upplevde
situationen annorlunda an syskonet och kunde inte
avlasa syskonets reaktioner innan han blev arg.

Det andra exemplet visar pa hur plotsliga forand-
ringar av verkligheten blir helt oforstaeliga for Ann.

Sociala regler kan forefalla onédiga och svarforsta-
eliga vid bristande ToM:

Varfor kan jag inte stanna kvar pa skolgdrden och leka
nar de andra i klassen gar in fran rasten till nasta lek-
tion?

Varfér maste jag sitta kvar vid matbordet nér jag atit

fardigt?

Omvarlden blir centrerad till dig och allt som sdgs
ar riktat till dig.

Maria har tidigare fatt veta att hennes favoritmat ska
serveras i skolmatsalen. Hon hér nu hur hennes as-
sistent pratar om vad hon ska dta nar hon kommer
hem och tror att det ar da hon ska fa god mat. Darfor
blir hon ledsen och arg nar favoritmaten serveras i
matsalen.

Exemplet visar hur personer som inte har ToM
uppfattar att allt som sags runt omkring hen ar riktat
mot hen. Trots att den som pratar ar noga med att
rikta sitt samtal till den det galler.

En person med bristande féormaga till ToM kan
upplevas provocerande av omgivningen. Trots att
personens uttryck egentligen bara handlar om hens

SvenOlof Dahlgren, leg. psykolog och fil.dr. har
sedan mitten av 1980-talet intresserat sig for kog-
nitiva formagor hos barn, ungdomar och vuxna
med olika former av funktionsnedséttningar. Ar
2002 disputerade han pa psykologiska institu-
tionen vid Goteborgs universitet. Avhandlingen
handlade framférallt om hur barn med autism,
Asperger syndrom och DAMP/ADHD bearbetar
information fran omvarlden. SvenOlof har skrivit
boken “Varfor stannar bussen nar jag inte ska ga
av” (Liber, 2007)som handlar om hur man kan
forsta barn, ungdomar och vuxna med autism,
Aspergers syndrom och DAMP/ADHD.

E-post: svenolof@huh.se

utforskande av varlden, dvs. att kontrollera reaktio-
ner pa det egna beteendet hos andra. Framforallt gal-
ler det nar reaktionerna fran omgivningen varierar
mellan olika personer eller om en och samma person
andrar sin reaktion pa samma beteende. Personen
forstar inte heller vilken information som kravs for
att omgivningen i sin tur ska forstd vad hen 6nskar.

Elin leker med en studsboll i vardagsrummet. Hennes
bror ser henne och skrattar. Mamman kommer in i
rummet och blir arg, och séager "Du far inte leka med
bollen har...!" D& pappan ser henne sa ler han bara
och ldter henne fortsatta. Elin fortsatter leka med bol-
len och blir férvanad dd mamma blir jattearg.

Elins mamma upplever sitt barns beteende som pro-
vocerande. Elin daremot forstar inte varfor deras for-
aldrar reagerar olika.

Central koherens (CK)

Minniskan stravar efter for att forsta sin omvérld ge-
nom att fora ihop delar till meningsfulla helheter.
Redan pa tidigt 1980-tal formulerades en teori om
socialt samspel utifran forskning pa visuell percep-
tion. Man menade att ju mer man tolkade bilden
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utifran helheten (s.k. faltberoende) desto mer be-
roende var man av andras asikter och andras stand-
punkter, medan personer som kunde se detaljerna
utan att paverkas av helheten (s.k. faltoberoende)
inte paverkades av vad som var den sociala normen
eller andras asikter.

Teorin utvecklades vidare till teorin
om s.k. central koherens.

Central koherens ar ett satt att be-

“"Han upplevde

kullerstenar da de var lagda enligt ett ménster. Han
upplevde monstret som mycket patrangande och
hade svart att veta var han skulle sdtta fotterna.

En pojke hade véldigt svart att gd in till den gemen-
samma samlingen i skolans aula eftersom han tyckte
att alla elevers olika farger tog hans
uppmarksamhet fran det som hande
pa scen.Han behdvde medvetet trdnga

arbeta informationen fran omvarlden, monstret bort dessa intryck vilket gjorde att han
en kognitiv stil, som karaktariserar in- var valdigt trott efter samlingen och
dividens strivan att forsoka soka efter  SOIT] mkaet inte orkade med resten av skoldagen.
meningsfulla helheter, oavsett om det 0L e

ror sig om bilder, situationer eller patrangande Exekutiva funktioner (EF)

manniskors beteende. Den har kog-
nitiva stilen varierar fran stark central
koherens (”ser skogen men inte alla
trad”) till svag central koherens ("ser
varje enskilt trad for sig”).

Ett exempel pa en extrem form av
svag central koherens vore om en per-
son tittade pa en bil utifran alla detaljer
(backspeglar, hjul, framdorr, bakdorr,
ruta etc.) utan att fora ihop detaljerna
till en helhet (bilen). I det typiska fallet (stark central
koherens) skulle en person som var intresserad av en
specifik detalj i alla fall se bilen forst innan hen sag
den aktuella detaljen (t.ex. backspegeln).

Skillnaden mellan svag central koherens och stark
koherens i befolkningen i stort ar sannolikt begran-
sad. Det innebar att den kognitiva stilen, oavsett om
man har en svag eller stark central koherens, inte
skapar nagra problem i vardagen. Det ar forst da sti-
len hamnar utanfoér den vanliga variationen som pro-
blem med svag central koherens kan uppsta.

Det finns liten kunskap om hur central koherens
utvecklas. Sannolikt ar spiddbarnet mer detaljbero-
ende an det lite dldre barnet, samtidigt som stravan
efter att féraihop delar till meningsfulla helheter blir
alltmer uttalad med barnets alder.

Det finns néstan inga studier pa personer med in-
tellektuell funktionsnedsattning och central kohe-
rens forutom enstaka studier pa barn med autism
och barn med Williams syndrom.

Man antar att generellt sa foljer personer med in-
tellektuell funktionsnedséttning den typiska utveck-
lingen. Det vill siga att det generellt sitt inte finns
nagra storre svarigheter for barn med intellektuell
funktionsnedséttning utifran svag central koherens.
Daremot forefaller barn och ungdomar med Willi-
ams syndrom respektive autism ha svag central ko-
herens. Det innebdr att de ofta reagerar pa detaljer i
sin omgivning, detaljer som vi andra inte alls reagerar

pa.

En flicka kom in i ett klassrum. Lararen forsokte fa
henne uppmaérksam pa tavlan men misslyckades.
Flickan hade hela sin uppmarksamhet riktat mot en
bokhylla dar papper och bocker 1dg i en enda hog.
Bockerna hade olika farger och var olika stora.

En pojke hade svart att ga hem fran den dagliga verk-
samheten. Framforallt var det svart att ga ett stycke pd
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och hade svart
att veta var
han skulle

sdtta fotterna.”

EF, bestar av en mangd olika forma-
gor som alla har att géra med hur vi
ska agera for att nd ett mal. Nar vi se-
dan borjar agera for att na vart mal
behover vi kunna utvardera det vi gor
for att se om det ar ett bra satt eller
inte.

Om utvarderingen leder till att vi
forstar att vi inte kommer att nd malet
om vi fortsatter géra som vi gor, behéver vi kunna for-
andra vart beteende for att na malet. EF har stor be-
tydelse for att 16sa alla sorters problem fran logiskt/
abstrakta till praktiskt/konkreta.

Nar vi hamnar i nya och ovana situationer eller nar
vi ska anpassa en kunskap till en ny situation ar EF
viktiga. EF spelar ocksa en stor roll i konfliktsituatio-
ner och kompromisser dar man standigt behover pla-
nera, agera, utvardera och vid behov férandra eller
stoppa sitt beteende. Det kravs vialfungerande EF for
att kunna avbryta automatiserade beteenden, avbryta
oonskade beteenden men ocksa paborja och avsluta
en aktivitet.

EF ar nodvandigt for att vi till fullo ska kunna for-
sta var omvarld och utifrdn den forstaelsen veta hur
vi ska agera. Att forsta en hindelse kraver att man
forstar att den bestdr av flera separata handelser som
paverkar varandra. Man maste utvardera varje en-
skild handelse, dra slutsatser ifran dessa, vardera all
information utifran hiandelsen i relation till tidigare
erfarenheter samt, om det kravs, forandra det egna
beteendet utifran situationen som uppstatt.

Personer med intellektuell funktionsnedsattning
foljer vanligtvis den typiska utvecklingen det vill siga
formagan hinger ihop med utvecklingsaldern. Det
galler dven en del barn med ett definierat syndrom
som t.ex. Prader-Willis syndrom.

I den typiska utvecklingen kan man se tidiga tecken
pa att EF utvecklas redan under senare delen av bar-
nets forsta ar:

¢ Vid 6 manader kan barnet lata bli att ta pa saker
som de blivit varnade for t.ex. ett el-uttag. Mel-
lan 9 och 11 méanader kan barnet ligga upp en
strategi for hur hen ska fa tag i ett objekt som ar
utanfor dess rackvidd.

¢ Vid tre ars alder kan barnet 16sa problem som
innehaller fa regler (t.ex. om en sak ar rod sa
lagg den har, men om den ar bla sa ligg den
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dar) dvs man har en féormaga att planera, styra
och byta uppmarksamhetsfokus.

¢ Vid 5-6 ar borjar barnet kunna dndra sitt be-
teende efter forutsiattningarna t.ex. om sorte-
ringsprincipen varit firg men andras till form sa
Klarar de av att byta sorteringsprincip, dvs man
kan utvardera, forandra och stoppa (inhibera)
ett beteende.

e Vid 7 ars alder finns alla for-

med nar det ar dags att ata mat, trots flera upp-
maningar fran omgivningen att sluta med aktivi-
teten och komma till matbordet. Svarigheten kan
ocksa paverka det sociala samspelet. En person
med bristande inhibitorisk kontroll, har ofta svart
att vanta pa sin tur, lyssna pa andra och avbryter
garna den som talar. Ibland kan hen plotsligt byta
samtalsimne och pratar om nagot helt annat,
utan att upptacka att ingen annan ar intresserad.

Det kan leda till att hen lamnas

P ensam.
magor som vuxna har, dock ej Manga pel’SOﬂel’
fullt utvecklade. Det finns en . ® Personer med autism har ibland
grundliggande férmiga att [11€ d autism stora svarigheter att bygga upp en
planera, kontrollera impul- ° . . strategi (planera) for att l6sa ett
ser, hilla regler aktuella, rikta 1Y I d ri g S ta d /e t problem. Andra studier visar pa
uppmarksamheten, skifta rikt- e er o . svarigheter att férandra sitt bete-
ningen pa uppmirksamheten, ] tt I a g g ai fl’ an si g ende. Att t.ex. beh6va ga en an-
utvardera beteendet och for- . nan vag till den dagliga verksam-
andra om nodvandigt. pr (0 bl emet f or att heten for att den vanliga vagen ar
ve uppgravd kan vara svart att klara
e Sena tonar — fullt utvecklat. Sedan Iosa det av. Det kan till och med leda till
att man inte kommer fram till
Det finns dock studier som visar €N med en den dagliga verksamheten eller
att barn och ungdomar med andra . att hela dagen blir forstord. Man
syndrom har svarigheter inom EF - (N NaAnN stra teg l. fastnar ocksa ofta i en och samma

som inte kan forklaras av utveck-
lingsaldern:

¢ Personer med Downs syndrom har flera svérig-
heter som inte kan forklaras av mental alder. De
har ofta stora svarigheter att bygga upp en stra-
tegi (planera) for att16sa ett problem, oavsett hur
problemet ser ut. Hur ska jag till exempel ta mig
fran skolan till farmor? Nar behover jag g for att
vara framme klockan 15:00? Hur lang tid tar det
att gora sig i ordning pa morgonen for att hinna
med bussen till skolan? Arbetsminnet ar ofta sim-
re, nar det kravs spraklig formaga. Detta tillsam-
mans med svarigheter att stoppa en handling pa-
verkar ofta frekvensen av utmanande beteenden.
Med hjélp av t.ex. bildstod kan man underlatta
eftersom det visuella arbetsminnet ofta ligger i
niva med utvecklingsaldern. Manga har svarighe-
ter att hdlla flera saker aktuella samtidigt (t.ex.
om en instruktion innehaller fler 4n ett moment
kommer man bara ihag delar av instruktionen)
och kan ha svart att vaxla uppmarksamhetsfokus
(t.ex. vaxla mellan prat och spel pa surfplatta).

* Personer med Williams syndrom kan ha svarighe-
ter att hdlla koncentrationen och uppmérksam-
heten uppe samt stoppa pagaende handlingar el-
ler impulser. Likt personer med Downs syndrom
sa har man ofta svarigheter att bygga upp en stra-
tegi (planera) for att1osa ett problem, oavsett hur
problemet ser ut.

® Personer med Fragilt X tillsammans med utveck-
lingsstorning har generellt sett svart att stoppa
impulser eller pagaende beteende pa grund av
bristande EF (s.k. inhibitorisk kontroll). Man kan
t.ex. ha mycket svart att avsluta det man haller pa

l6sningsstrategi trots att den inte

ar framgangsrik. Ett kint problem
for alla som l6ser korsord eller Sudoku ar att
man ibland inte hittar l6sningen. Man forsoker
om och om igen men kan inte se hur man ska
l16sa problemet. Man fastnar i en l6sningsstrategi.
Man lagger ifran sig korsordet eller Sudokun och
gor nagot annat. Nar man sedan kommer tillbaka
och paborjar kryssandet eller "Sudokuandet” sa
upptacker man hur man ska lésa hela uppgiften
ganska snabbt.Manga personer med autism nar
aldrig stadiet att lagga ifran sig problemet for att
sedan losa det men med en annan strategi. Har
man lagt ifran sig arbetet kommer man tillbaka
till den felaktiga strategin. Det har galler inte
bara avancerade teoretiska problem utan kan
ocksa visa sig i sma enkla problem som att 6ppna
en burk. En del barn med autism har ocksa upp-
marksamhetsproblem, framforallt med att skifta
uppmarksamhet mellan olika informationskallor.
Det finns dven studier som visar att barn med au-
tism har svarigheter att stoppa pagaende beteen-
den.

Barn och ungdomar med cerebral pares har i
studier visat sig ha svarigheter att halla kvar upp-
marksamheten (bristande uthallighet) samtidigt
som man kan ha svarigheter att skifta uppmark-
samhet mellan olika informationskallor. Det
innebdr t.ex. att instruktioner bor presenteras pa
ett enda satt, inte kompletteras sa att uppmark-
samheten behover riktas mellan olika kallor.

®
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Conny Bergquist:

Pensionarer blir
latt ensamma!

onny Bergqvist blev som trearing bortlimnad
till ett barnhem. Han véxte upp pa olika in-

stitutioner, hamnade latt 1 konflikt med sin
omgivning och fick ofta hora att han var brakig nar
han egentligen bara ville ha ett vanligt liv.

Sin ilska och sin envishet lyckades han sd smaning-
om omvandla till en stark kraft och ett langvarigt en-
gagemang for funktionshindrades rattigheter. 2003
anstilldes han som ombudsman pa Riksférbundet
FUB och sedan som Klippan-informator.

Han reste land och rike runt och forelaste. I elva
ar inledde han Intradagarna och gav dessa kunskaps-
dagar den noédvandiga inriktningen. Men framfor
allt har han vant sig till ungdomar och vuxna med
intellektuell funktionsnedséttning. De har lyssnat pa
Conny Bergqyist for han har vetat vad han pratar om.
Sa har berattar Anita Gibe efter ett besok pa Agesta
Folkhogskola:

Att kdnna igen sig i en annan persons berdttelse om sig

sjlv, det ar en bra 6ppning for att kunna prata om det som

kanns svart. Vid ett par tillféllen var vi sa djupt inne i dis-

kussionen sa eleverna ville ndstan inte ga och &ta lunch. Vi

kan val fortsdtta prata om det har, mycket mera, sa eleverna

nar vi till slut insdg att vi maste ga. Efter besoket av Conny

Bergqvist sa en elev med mycket stort eftertryck: Jag kdnde

mig sa javla stark!!”

(ur Kanonpersoner och Svaga Sélar)

2015 fyllde Conny Bergqvist 65 men han viantade
till 2017 till han gick i pension. Vilket inte hindrade
mig fran att be honom komma ocksa till rets Intra-
dagar och beritta om just detta: hur han ser pa livet
som en pensionar.

Jag ringde upp Conny for att fa lite forhandsinfor-
mation:

— Jag har ju har varit pensiondr mer an ett ar nu,
berittar han. Det var jobbigt i borjan. Man ar ju sa
van vid att ga till jobbet. Men nu har jag vant mig vid
pensionarslivet! Jag tittar pa TV och ér ute och gar.

Alla maste lara sig!

En del uppdrag har Conny Bergqvist kvar. Just nu
hjalper han FUB Stockholm att paverka medlem-
marna sa att de rostar i valet.

— Sedan ska Kia Mundebo och jag ut och prata om
utvecklingsstorning och demens. Det ar viktigt att de
som blir gamla nu inte gléms bort. Manga har vuxit
upp pa institutioner och det behoéver personalen
kdnna till. Férut trodde man att alla svarigheter som
de gamla visade upp berodde pa utvecklingsstorning-
en. Och da fick man inte ratt hjilp. Alla maste lira sig
att se vad alderdomen innebar!

Sambhillet star infor en ny situation — férr var det
inte s3 manga som blev pensiondrer. Nu maste man
borja tanka om, tycker Conny:
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—Det ar viktigt att man pratar med personen langt
innan hen gar i pension. Utvecklingsstorningen gor
ju att man har svarare att forsta att vad det handlar
om. Nagon kanske tror att hon misskott sig for att
hon plotsligt inte far ga till jobbet. Da ar det bra om
man tidigt har forklarat vad pensioneringen innebar.

Ensamheten ett stort problem

Ensamheten ar det stora problemet, menar Conny
Bergqvist.

— Det har dels med funktionsnedsattningen att
gora, men ocksd pa att stodet inte ar anpassat efter
gamla. Den som vill bryta sin ensamhet behdver ha
stark initiativférmaga, men nar man blir dldre blir ju
den ocksa simre. Ofta forlorar man kontakten med
arbetsplatsen. Gar man dit kanske man kanner att
man Stor.

En annan sak som kan skapa oro ar de kroppsliga
problem som bérjar dyka upp.

— Man ar ju inte lika pigg lingre. Som utvecklings-
stord kan man ha svart att férstd vad det ar som hén-
der med kroppen och det kan ge upphov till svar oro.

Conny tycker att samhallet ligger lite efter.

— Alla gruppbostader ér ju planerade efter att alla
ska ga till jobbet varje dag. Som pensionir kan man
da bli vildigt ensam. I den gruppbostad dir jag bor ar
vi tre som ar pensionarer och de har avsatt personal
som kan hjalpa oss aven pa dagtid. Det ar bra.

Ekonomiskt far man det ocksa lite simre — manga
forlorar sin habersattning, menar Conny. Den ar inte
sa stor men nar man ér fattig kan den betyda mycket.

Trivs med pensionarslivet

Sjalv trivs Conny Bergqvist ganska bra med sin pen-

sionarstillvaro.
— D4 och da gar jag ut och dter med en gammal ar-
betskamrat och ibland jag tycker om att vara ensam.
Hans Hallerfors.

@
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Jobb som underskoterska, korkort, familjeliv
med man, tva barn och hund. Therese Follin har
fullt upp. Och nu ar livet precis som hon vill ha
det.

arom veckan firade Therese Follin och ma-
H ken Kristian artondrsdag. De traffades en

gang i tiden pd ett sommarliger som Habi-
literingen i Vastervik holl. Sedan dess ar de ett par.
"Honom sliapper jag aldrig” sager Therese nojt. De
har det bra tillsammans. Och de har uppnatt mycket
som manga inte trodde var mojligt. De har tva barn,
en hund, fasta jobb som underskoterskor och kor-
kort. Men livet har inte alltid varit latt. Therese Fol-
lin:

— Min barndom var svar. Mamma var psykiskt sjuk
och alkoholist. Hon drack nar hon var gravid med
mig. En del av mina svarigheter kommer nog fran
den tiden.

Barnepilepsi och malaria

Therese foddes for trettionio ar sedan i Karlstad. Dar
bodde hon under sina forsta ar tillsammans med sina
foraldrar och sin storebror. Som bebis drabbades hon
av barnepilepsi och som trearing fick hon malaria un-
der en period nar familjen bodde i Gambia. Efter
hemkomsten fran Gambia blev mamman intagen pa
psykiatrisk klinik och lamnade darefter familjen for
gott.

— Min relation till mamma var inte bra. Vi fick kar-
lek nar hon madde bra, men det var anda tufft. Det
var svart for oss barn att forsta att hon var alkoholist.
Hon bara fordndrades da och da.

— Vet du vad din mamma hade fér diagnos?

— Nej, jag vet bara att hon hade ADHD, att hon
hade flera depressioner och att hon drack mycket.

Efter att mamman lamnat familjen bodde Therese
med sin pappa och sin bror. Men pappan flyttade
runt mycket. Ett tag var han i Algeriet. Therese minns
inte var hon bodde da, kanske hos sin farbror? Daref-
ter flyttade familjen till Luled — och efter ytterligare
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Tidigare publicerad i Intra nr 3/2017.

nagra ar till Goteborg. Dar borjade Therese i skolan.
— Det var tufft for mig i skolan. Jag blev mobbad. I

tvaan insag de att jag inte klarade gangertabellen, da

fick jag borja i sarskola.

Olika skolor

Darefter flyttade Therese runt mellan olika skolfor-
mer, ibland gick hon i vanlig klass, fast i liten grupp,
med stod av extralarare — ibland i sarskola.

— Fick jag bara ratt stod sa klarade jag mig bra.

Efter att ha gatt om femte klass flyttade Therese till
Gamleby med sin pappa.

—Jag gick i vanlig klass med hjalp av specialldrare,
men blev mobbad dir ocksa. I mitten av sexan be-
garde jag sjlv att fa flytta 6ver till sirskolan. Dér blev
det battre.

Gymnasiet var ett skamt!

Nar det var dags att borja pa
gymnasiet blev detsarskolein-
ternat i Hultsfred for There-
se. Men gymnasiesarskolan
var ett skamt!

—Jag visste ju redan hur de-
cilitermatt och dammsugare
fungerade. Jag var den nast
basta elev de haft. Lararna
dar tog over foraldrarollen
och hjalpte oss inte alls att
bli sjalvstandiga! Och vi elev-
er befann oss ju pa sa hemskt
olika nivder. En del behovde
ju riktigt mycket hjalp.

Hon vet inte riktigt varfor
hon har blivit placerad i sar-
skola, hon tycker inte att hon passar in dar och upp-
levde undervisningen som krankande..

— Som vuxen har jag gjort alla de dér testerna pa
Habiliteringen och de sade att jag lag precis pa gran-
sen, vad det nu betyder.

ning:

ar jatteviktigt.

Stottande foraldrar

Therese slutade skolan efter tre ar och akte ensam till
USA for att halsa pa sina kusiner. Darefter kom hon
hem och var med pa det dar sommarlagret dar hon
motte sin blivande man Kristian.

— Vi flyttade ihop i hans etta efter bara en vecka.
Sedan dess har vi aldrig lamnat varandra.

Bade Kristians foraldrar och Thereses pappa var
stottande. Efter ett halvt ar som sambor kunde paret
flytta till en bostadsrattstvaa i Kalmar. Det var Kristi-
ans foraldrar som kopte den till dem.

—Kristians foraldrar har varit valdigt stottande. Han
hade ju tidigare haft det oroligt i sitt liv och de sag ju
att han blev mer stabil med mig.

Ville ha barn

Efter nagra ar tillsammans borjade paret planera for
barn. Men det visste ingen i omgivningen om. Nar
Therese kom till MVC forsta gangen fragade barn-
morskan om Therese ville ha stod:

— Nej, vi ber om det om vi behéver det, sade jag da.
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Tre bra rad

Therese Follin har tre bra rad till de soci-
alsekreterare som for férsta gangen ska
mota en foralder med utvecklingsstor-

+ Tank pa hur du beméter dem!

« Lar kdanna bada foraldrarna ordentligt.
De kanske kompletterar varandra bra.

«Ta reda pa hur deras natverk ser ut. Det

Jag hade ju redan god man och en kurator pa Habi-
literingen. Det fick racka.

Det blev en jattejobbig graviditet. Therese fick svar
havandeskapsforgiftning och holl pa att stryka med.
Det blev kejsarsnitt. Elias vigde bara 2325 gram nar
han féddes. De hamnade pa Neonatalavdelningen.

— Min svarmor var med vid kejsarsnittet. Hon hjalp-
te oss valdigt mycket efterat, lade sig faktiskt i for
mycket. Men jag fick jattebra stod av en barnmorska
i foraldragruppen. Jag ringde henne varje dag och
frigade om sant jag inte visste.

— Bade Kristians forvaltare och min gode man
trodde pa oss. Jag var mycket med svirmor néar Elias
var liten och pa 6ppna forskolan. Och sd gick jag pa
babysim.

Arg och besviken

Nar Elias var liten fick hon
och Kristian plotsligt besok
av tva socialsekreterare. De
hade blivit anmalda av sina
egna kompisar. Utredningen
lades ner.

—Jag har varit arg och besvi-
ken manga ganger. Folk som
dyker upp i vara liv tycker sa
mycket utan att veta nagot
om oss. Nar vi alla lart kinna
varandra och de ser vilka vi
ar sa brukar det alltid ga bra
och jag ar anda glad 6ver det
stod vi har fatt.

Att bli mamma till Elias
vackte ocksa tankar pa hur
hon sjalv hade haft det med
sin mamma nar hon var liten. Vilket ledde till att hon
inte langre ville ha kontakt med sin mamma.

Gravid igen

Efter nagra ar blev Therese gravid igen. Den har
gangen fick hon svar graviditetsklada. Men forloss-
ningen gick bra, amningen kom igdng som den skul-
le och hon kom hem bara en dag efter forlossningen,
nu med sin lilla dotter Desirée. Knappt hade de hun-
nit hem forrdn en annan van gjorde en anmaélan till
socialtjansten och det blev en ny utredning.

Hemma-hos-assistenten blev god van

Den har gangen beslot socialtjansten att familjen
verkligen beh6vde en hemma-hos-assistent. Therese
var nervos, trodde att den har personen skulle kom-
ma hem och stida hos dem.

— Istallet fick jag en van! Och idag har vi haft kon-
takt med varandra i tio ar. Hon hjalper mig att struk-
turera upp dagen med matschema, tvitt, stad och an-
nat. Hon ser till att jag far tid med barnen och hon
hjalper mig att ligga "steget fore” det som hander.

Hemma-hos-assistenten hjalper Therese med sa-
dant som gor henne osaker. Som nar hon ska ringa
myndighetspersoner.

— Hon ar varldens goaste person, jag kommer ald-
rig slappa henne!
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Ett viktigt projekt

For négra ar sedan startade Therese Follin ett FUB-
projekt tillsammans med Iren Ahlund. Projektet het-
te "Mdnskliga riittigheter for fordldrar med utvecklingsstor-
ning” och har fullstaindigt forandrat Thereses eget liv.

—Det hiande sa mycket med mig i det hér projektet.
Jag fick ett bra sjalvfortroende. Det ledde bland an-
nat till att jag bestimde mig for att ta kérkort. Och
det klarade jag!

Men inledningsvis blev Therese livradd av att se
och hora allt elande som andra foéraldrar med ut-
vecklingsstorning blivit utsatta for av myndigheterna.

—Jag tinkte, "Det ar kort for oss, de kommer ta vara
barn”. Jag blev sa radd.

Men Therese blev en talesperson for projektet och
ar idag van vid att bli intervjuad och siga vad hon
tycker.

Underskoterska

Efter projektets slut borjade bade hon och maken
Kristian ldsa in underskoterskeexamina. Och det
gick bral

- Jag fick forst ldsa pa GrundVux, dérefter pa Kom-
Vux och sedan pa Underskoterskeutbildningen. Det
var svart i borjan, men det gick bra!

I januari i ar blev Therese fardig underskoterska.
I mars fick hon jobb pa ett kommunalt demensbo-
ende. Och hon élskar sitt jobb!

— Det ar nog det jag ar mest stolt 6ver — det att jag
jobbar i Kalmar kommun. Mitt nasta mal ar att bli
specialistunderskoterska inom demensvarden.

Livet ar bra

Hon ar ratt kaxig idag. Livet ar bra. Barnen klarar sig
i skolan med hjilp av det stod de far.

— Det har varit mycket konflikter hemma, runt
granssattning och sant och skolan tycker hela tiden
att vi borde ge barnen mer struktur, men nu far vi

Therese star hela tiden i kontakt med maken Christian och bar-
nen. Det d&r manga vardagliga problem som ska l6sas med bar-
nens aktiviteter och annat.

upp dem i tid pa morgnarna aven om de fortfarande
inte gillar att ata frukost.

Och det har kommit fler anmalningar till Social-
tjansten under aren, sammanlagt fem pa tio ar. Men
idag ar det ingenting som Therese ar sarskilt orolig
for. Hon har fatt gott om skinn pa nésan i kontakten
med myndigheter. Och barnen mar bra.

— Nu lever jag ju mitt dromliv!

Text och bild: Maria Korpskog.

@

Lastips om kognitiva funktionsnedsattningar och féraldraskap:

Region Uppsala har mangder med bra ldsning om foréldraskap.
Senaste SUF-konferensen fran maj 2017 har flera lasvérda artik-
lar, bland annat om exekutiva funktioner, samt Ingrid Weibers
foreldsning om barn i familjer ddr mamman har en intellektuell
funktionsnedsattning. Ga in pa: regionuppsala.se och sok pa
"SUF-Konferensen 2017".

P3 samma natadress finns bland annat ocksa:

Checklistor, talamod och gemenskap. Erfarenheter fran FIB-projektet
2005-2008. En rapport som ar skriven av Karin Joreskog, 2009.

Férdldrar med utvecklingsstérning — En kunskapséversikt. Av Jenny
Aprili, Linnea Lindstrom vid Hogskolan i Gavle.

Fader Vir — om fader med intellektuella funktionsnedsdttningar. Av
Iren Ahlund.
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Foréldrastodsprogrammet PYC, Parenting Young Children, som nu-
mera anvands i manga kommuner, kan man ldsa om pa:

pyc.se

Per Grangvist har forskat om anknytning mellan médrar med kog-
nitiv funktionsnedséttning och deras barn. En sammanfattning och
en intervju i Intra nr 1/2015 sid 24. Kan lasas i vart natarkiv:
tidskriftenintra.se

Socialstyrelsen(2005). Fordldrar med utvecklingsstérning och deras
barn - vad finns det fér kunskap?

Socialstyrelsen (2007). Barn som har féréldrar med utvecklingsstor-
ning. Bada finns att hdmta hos: socialstyrelsen.se

Vill man ldsa mer om barnperspektivet finns en artikel av Gillberg
m fl att lasa hos:
svd.se/stod-kravs-till-barn-med-utvecklingsstord-foralder
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Majgull Axelsson
har skrivit en bok
om Vipeholmsanstalten

a har skrev Majgull Axelsson i en vanbok till Karl
Grunewalds 90-arsdag 2011:

"En av dessa anstalter var Vipeholm i Lund, en institution
som for evigt gatt till den svenska historien pa grund av den
sk. Vipeholmsstudien, som innebar att man under fyra ar
matade ett antal intagna med kola for att se om de hdndel-
sevis skulle fa karies. (Gissa hur det gick?) Ddremot dr det inte
lika kdnt att man pa Anatomicum i Lund hade en bassang i
kéllaren, dér det flot doda "vipeholmare’, som unga medici-
nare fick obducera. Efterdt kom en del av dem att begravas
pa Norra kyrkogdrden. P& den stora gemensamma stenen
star det: Minne dver patienter frén Vipeholms sjukhus som hdir
fatt sitt sista vilorum 1935-1965. Var resan stormig huru skon
drhamnen.

Det ar Sveriges stdrsta massgrav. Den rymmer 560 perso-
ner frdn hela Sverige, vars anhdriga inte hade rad eller helt
enkelt inte ville hdmta hem dem sedan de avlidit. De hade
levt hela sina liv pa Vipeholm. Och allt detta darfor att det
fortfarande 1angt in i mitten pad 1900-talet ansdgs som en
skam att ha fatt ett utvecklingsstort barn och for att en oand-
lig massa lakare hade fatt ldra sig att man inte ska tanka sjalv.

Tidigare publicerad i Intra nr 2/2017.

Nu har Majgull Axelsson kommit ut med en roman
som till stor del handlar om denna 6kianda anstalt
for sinnessloa utanfér Lund. Boken "Ditt liv och mitt”
handlar om Marit som hade en bror som vanvardades
till dods pa Vipeholmsanstalten. Efter 50 ar vandrar
hon i hans fotspar och hamnar till slut vid massgraven
pa Norra kyrkogarden. Boken stiller manga fragor
om vad som egentligen hande under de morka dren
mellan 1920-1980 nar de flesta personer med utveck-
lingsstorning sparrades in pa anstalt.

Ja vad hinde egentligen? fragar vi Majgull Axelsson:

— Bra fraga, men en som vi egentligen inte har na-
got svar pa. Kanske var det rasbiologin som krop in
i bade likarkdren och i de politiska kretsar, dir man
fattade beslut om vad som skulle handa med mann-
iskor som inte var som oss andra. Den maste ha kom-
mit som en befrielse: nu slapp man tinka pa barn
med forstindshandikapp som levande manniskor, nu
kunde man foérvandla dem till oreflekterade objekt,
varelser som aldrig skulle kunna ha nagra verkliga re-
lationer med andra, inte ens med sina foraldrar. Nu
gallde det att lamna bort dem och tanka bort dem
och koncentrera sig pa de andra. De riktiga barnen.
De normala ungarna. A-barnen. Och kanske var det
ingen tillfallighet att dessa tankar dok upp just under
hoégindustrialismens tid, en tid da vi larde oss att inte
bara producera varor pa effektivast mojliga satt utan
ocksa att leva ett vardagsliv med helt och hallet ratio-
nella fortecken. Jag vet inte. Jag vet bara att det som
den gangen hidnde med de utvecklingsstorda har fatt
mig att fundera 6ver den tidens ondska och dessutom
inse att alla tider rymmer nagon form av ondska. Pro-
blemet dr bara att man inte kan se den férran det ar
for sent. Kanske maste vi alla férsoka 6éva upp var blick
for det som hander just har och nu.

Sager Majgull Axelsson som ocksa meddelar att hon
ar gammal prenumerat pa Intra
och att hon, pa foérfragan, garna
kommer pa Intradagarna 2018
och berattar mer!

Hans Hallerfors (i)

/ o .'uun__
AXELSSON
Dt by oy i

Majgull Axelsson. Ditt liv och mitt.
Brombergs forlag. 2017. 300
sidor. 189 kr. www.brombergs.se

Karl Grunewalds historia

"Fran idiot till medborgare" ar Karl
Grunewalds stora standardverk om hur
personer med utvecklingsstoérning levt
och blivit behandlade frdn antiken till

Intra har kommit 6ver ett antal bocker
som vi nu kan salja billigt.
Utgivningsar: 2012. Antal sidor: 496.
Inbunden.

Pris 280 kr (ordinarie pris 469 kr).

nutid. For den som vill veta bakgrunden
till dagens LSS-stod &r boken ovarderlig.

Karl Grunewalds bok "Omsorgs-
revolutionen”. ger en bred bak-
grund till hur dagens LSS-stod
vuxit fram. Boken har 228 sidor
och handlar om hur de avgé-
rande dren mellan 1950-2000
avhandlades i debatt och media.
Den ar rikt illustrerad med &ver
150 bilder.

Pris 200 kr + frakt.

Bestall fran e-post: info@tidskriftenintra.se, eller fran hemsidan: www.tidskriftenintra.se
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Personer med autism |&per avsevart stdrre risk att
dd i fortid och risken att de ska bega sjalvmord ar tio
ganger hogre an for resten av befolkningen, enligt en

studie av Tatja Hirvikoski.

den dodsfallsregisterstudie som Tatja Hirviko-

ski och hennes medarbetare publicerade 2016

ingick 27 tusen personer med autism som jam-

fordes med 2,5 miljoner ur den generella po-
pulationen. Studien visade att personer med autism
i genomsnitt lever mycket kortare liv dn resten av be-
folkningen.

— De dor sa att siga 16 ar tidigare om man jamfor
den forvantade livslingden med den for den gene-
rella populationen. Och det finns ingen logisk anled-
ning till det, inget som kan “legitimera” det. Sa nar
vi upptackte detta var den fosta reaktionen att den
siffran ar oacceptabel. Det ar nagot fel nagonstans.

Nasta steg blev att titta pa dédsorsaker.

— Vi tankte att det skulle kunna bero pa att man
har en o6verrisk for vissa sjukdomar som till exempel
epilepsi, men nar vi studerade kategori for kategori
sa var det inte sa, utan risken att do for tidigt galler i
alla dodsorsakskategorier.

Intellektuella funktionsnedsattningar

I ett tredje steg studerade de hur det f6rholl sig med
personer som forutom autism ocksa har en intellek-
tuell funktionsnedsattning.

—Da kunde vi se att risken att do i fortid gillde bada
grupperna, berattar Tatja Hirvikoski. Men samtidigt
noterade vi att risken ar annu hogre om personen
dessutom har en intellektuell funktionsnedsattning.

Teamet tittade dven narmre pa konsskillnader.

— Kvinnor 16per storst risk. Mest sarbara ar kvin-
nor med autism och intellektuella funktionsnedsatt-
ningar.

Kampig vardag
Detvar nér Tatja Hirvikoski, fran borjan psykolog och
specialist i neuropsykologi, jobbade som kliniker och
utredde vuxna med autism som hon boérjade intres-
sera sig for att ta fram siffror pa langtidsutfall.

—Jag sag ju hur kaimpigt de hade detivardagen och
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Tidigare publicerad i Intra nr 2/2017.

hur stora funktionsnedsattningar som de faktiskt har
inom sa manga livsomraden.

Tankarna ledde fram till en avhandling. Hon dispu-
terade 2011, vilket i sin tur ledde till att hon bojande
jobba pa KIND, Center of Neurodevelopmental Dis-
orders pa Karolinska Institutet. Genom ett samarbete
med Institutionen for medicinsk epidemiologi och
biostatistik, MEB, fick hon sedan mojligheten att ge-
nomfora sina forskningstudier.

Risken for sjalvmord tio ganger storre

Nu studerar Tatja Hirvikoski sjalvmord och daven om
hon framhaller att det dr preliminira resultat, ef-
tersom det ir ett pagaende arbete, sa finns det anda
tydliga resultat:

— Personer med autism utan intellektuella funk-
tionsnedsidttningar ar den mest sarbara gruppen.
Suicidrisken dr nastan tio ganger hogre jamfort med
den o6vriga populationen.

Och det ar nar det galler kvinnor som man ser de
storsta skillnaderna, alltsd nar man jamfor kvinnor
med autism med kvinnor generellt.

— Kvinnor generellt gor fler suicidforsok, medan
man generellt suiciderar mer. Men nar det galler
personer med autism sa ser vi inte den skillnaden.
Beteendet ar lika frekvent forekommande i bada
grupperna.

Aven personer med autism plus intellektuella funk-
tionsnedsattningar loper storre risk att do genom
sjalvmord.

— Men dar ar skillnaden mot jamforelsegruppen
betydligt mindre.

Tatja Hirvikoski ar leg psykolog,
specialist i neuropsykologi (sedan
2009) samt docent i klinisk psykologi
(sedan 2016).

Hon arbetar som FoU-chef vid Ha-
bilitering & Hjdlpmedel, Stockholm.
Hennes forskningsanknytning ar till
Center for Neurodevelopmental Dis-
orders at Karolinska Institutet, KIND
och hon ar medlem i European Adult |
ADHD Network och styrelseledamot
for Psykiatrifonden.

Tatja Hirvikoskis studie

Genom att koppla data fran dodsor-
saksregister till data fran andra na-
tionella register, har Tatja Hirvikoskis
och medarbetare kunnat genomféra
sin studie. Andra register som an-
vandes var Svenska patientregister
och totalpopulationsregister.
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Risken att man jagar upp folk

Samtidigt sager Tatja Hirvikoski att det ar viktigt att
tolka de dramatiska siffrorna ratt och att "inte jaga
upp sig”. Det géller att halla isar de féorhojda riskerna
och det faktiska antalet individer.

— Man maste komma ihag att det inte behover vara
ett sa stort antal individer som till exempel tar livet
av sig. I den har forsta studien var det inte ens i nar-
heten av 1 % som begick sjalvmord trots den valdigt
hojda risken. Om det i jamforelsegruppen ar 40 av
100 000 som tar livet av sig och i den andra gruppen
100 av 100 000, sa ar det visserligen mer an dubbelt sa
manga men 100 individer av 100 000 ér fortfarande
en liten andel av hela gruppen.

Hon sager att hon brukar ta upp detta i ett tidigt
skede vid intervjuer och da hon haller féredrag om
statistiken.

— Manga blir valdigt oroliga och det ar inte kon-
stigt, jag har sjalv blivit orolig flera ganger medan jag
har hallit pa med den har studien eftersom jag privat
kdnner personer med autism.

Vad gora med siffrorna?
Den naturliga fragan blir da hur man kan anvanda
sig av dessa siffror. Tatja Hirvikoski sager att resulta-
ten borde leda till eftertanke och hon raknar upp
en rad atgarder som skulle kunna medfora forbatt-
ringar. Som exempel beréttar hon sedan hur man pa
Habilitering och Halsa i Stockholm, dar hon ocksa
arbetar, reagerade pa den kraftigt hjda suicidrisken.
— Genom den kliniska verksamheten hade man

25



26

haft det pa kinn, men genom forskningsresultaten
fick de farhagorna bekriftade, siger hon.

Pa Habilitering och Halsa tog de fram nya rutiner, i
tre delar, for arbetet med suicidnara patienter:

1. Det behovdes en generell hojning av persona-
lens kunskaper om suicidala beteenden samt
om risk- och skyddsfaktorer.

2. En praktisk del av arbetet handlar om hur be-
handlaren bor se pd sitt uppdrag och ga tillvaga
i motet med patienterna. Man tog fram inter-
vjumallar och skapade rutiner for nar man ska
fraga, hur man kan fraga, och inte minst nar bor
remittera till psykiatrin.

3. Det administrativa arbetet behovde forbattras.
Det behovdes battre rutiner for journalforing,
for att det ska gynna patienterna sa mycket som
mojligt nar personen fors over till en annan
vardgivare.

— Det har ar egentligen vad alla vardgivare skulle
kunna titta pa och stdlla sig fragan: behovs en sadan
har lokal rutin dven hos oss? Det finns vardprogram
for suicidnara patienter och man borde stilla sig
fragan om de foljs. Sedan kanske det blir helt andra
fragor hos en annan typ av verksamhet an det blir pa
Habilitering och Halsa.

Hoja livskvalitén generellt

Fokus behover enligt Tatja Hirvikoski inte nédvan-
digtvis ligga pa for tidig dod eller pa risken att de ska
ta sina liv utan pa vad man generellt kan gora for att
hoja livskvalitén for personerna i fraga.

— Vet vi tillrackligt mycket om autism eller intel-
lektuell funktionsnedsattning? Forstar vi till exempel
hur smarta kan te sig? De kanske inte kommunicerar
smdrta pa samma sitt som andra...

Tatja Hirvikoski kommer ocksa in pa det hon kallar
for livsstilsfaktorer, det vill siga halsa, kost, motion
och riskerna for 6vervikt.

Fakta

Dodsorsaksregistret

— Bara en sadan sak som den Okade risken att fa
hjart- och karlsjukdom pa grund av 6vervikt...

Vardtillganglighet

Intra har i tidigare artiklar tagit upp fragor om hur
svartillganglig och komplicerad sjukvarden kan
vara for personer med autism och utvecklingsstor-
ning, och darmed dven for anhoriga och personal i
gruppbostad. Bland annat Sylvia Mellfeldt Milchert
patalar i en intervju i Intra nr 3/2015 de odndligt
manga vardkontakter de tvingas till liksom Helena
Antonsson som i nr 4/2016 menar att sjukvardsper-
sonal generellt saknar utbildning om personer med
utvecklingsstorning och autism. Tatja Hirvikoski sa-
ger att varje vardgivare borde granska sig sjalva.

— Man borde verkligen fraga sig hur det ar med
tillgangligheten. Man ar generellt ganska bra pa fy-
sisk tillganghet men den kognitiva tillgangligheten
ar betydligt simre. Nar vi har gjort vara studier har
vi inte tittat pa de frigorna men de aktualiseras na-
turligtvis av de har resultaten.

Stor uppmarksamhet i utlandet men inte i Sverige
Tatja Hirvikoskis forskningsresultat har varit hett ef-
tertraktade sedan de publicerades 2016. Men mest
i utlandet. Forutom tva stora och viktiga interna-
tionella utmarkelser sa har de storsta tidningarna i
USA, England och Tyskland intervjuat henne och
det har blivit stort uppslagna artiklar med frana
rubriker, allt medan de stora Svenska riksmedierna
inte hort av sig.

Kan du gissa varfor?

— Nej, men jag tycker att fraigan borde uppmark-
sammas mer aven i Sverige. Personer med autism
bor fa precis lika god vard som 6vrig befolkning.
Resultaten i studien gor att man bor stalla sig fragan
om det verkligen ar sd, siger Tatja Hirvikoski.

Text och bild: Evik Tillander.

| bland annat Sverige och Danmark finns sa kallade dédsorsaksregister. | Sverige ar
det Socialstyrelsen som skoter registret som innehaller data fran 1961.
Dodsorsaksregistret ger underlag for den officiella statistiken om dédsorsaker i

Sverige.

"Syftet med registret ar att kunna beskriva dédsorsaker och félja dodlighetens ut-
veckling i Sverige fordelat pa bland annat kon och alder” star det pa Socialstyrelsens
hemsida. Vidare skriver de att det kan anvands for beskrivningar av befolkningens
halsa, som underlag for insatser i halso- och sjukvarden och for forskning.

Registren ar val skyddade och det kravs en lang rad av tillstand for att fa arbeta med
materialet. Personnummer och annat som kan identifiera individerna avkodas och
statistiken redovisas pa gruppniva.
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Tidigare publicerad i Intra nr 1/2018.

Vad sager lagen?
Vem ar du?

Om utmaningar i arbetet med stod
och service enligt LSS

Petra Bjorne

Personer med utmanande beteenden Ioper stor risk att utscittas
for overgrepp eller begriinsande dtgdrder. Déirfor dir det viktigt
att veta vilka bestimmelser som gdiller. Men lika viktig dr den
humanistiska inriktningen: Att vdga vara mdnniska tillsammans

med en annan mdnniska.

e som arbetar i LSS-verksamheter med
att ge stod till personer med intellektuell
funktionsnedsattning upplever ibland att
det ar oklart hur de ska tinka kring och
utfora sitt uppdrag. For att soka en okad forstaelse,
borjar de med att titta pa lagstiftningen, och fragar
da:
— Vad sager lagen?
Fragan ar skenbart enkel, men den fortjanar att
tas pd allvar. D& blir den genast komplex. Lat mig
forsoka visa pa nagra viktiga perspektiv!

LSS ar inte ett facit

Vilken lag ar det som avses? Det ar forstas enkelt att
anta att fragan géller LSS och att den kan besvaras
med hjalp av en djupdykning i den lagstiftningen.
Men det finns sa manga livsomraden som inte tacks
av LSS, déar annan lagstiftning ocksa ar viktig att for-
sta. LSS ar inte ett facit, ett recept som kan foljas for
att baka en "livskaka”. Lagstiftningen satter ramver-
ket for uppdraget, ett ramverk som behover konkre-
tiseras i vardagens praktik.

Sa fragan behover omformuleras lite:

— Hur ska vi ge stod och service?

Goda redskap

Medarbetare som staller fragan "vad siager lagen?”
vet ofta att de inte far tvinga, men de oroas av att
den person de jobbar med kan komma till skada. De
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behover goda redskap och arbetssatt for sitt uppdrag.
Att fokusera pa redskap och arbetssatt inom det upp-
drag den samlade lagstiftningen ger, snarare dan pa
lagar i sig, ar en viktig forskjutning av perspektivet.

Personer som utvecklar beteenden som utmanar
verksamheten, personer som reagerar starkt, kan
skapa obehag eller radsla hos omgivningen. Brist pa
kunskap om malgruppen och lampliga arbetssitt le-
der till att de 16per en stor risk att utsattas for tvangs-
eller begransningsatgirder, men ocksa att 6verges
nar de behover stodd som bast. Har ar det viktigt att
identifiera det kreativa utrymmet mellan att tvinga
och att 6verge en person.

Grundlagen

Grundlagen (Regeringsformen 2 kap 6 & 8 §§) siager
att ingen far tvingas, exempelvis att ta medicin, eller
hindras i sin rorelsefrihet, om det inte finns stod i lag
for det. Inom LSS-verksamheter finns inte ett sadant
lagstod. Darfor far medarbetare inom LSS aldrig
tvinga ndgon. Men det finns ocksa ett uppdrag att ge
fysiskt, psykiskt och socialt stod i form av omvardnad
(SOSFS 2002:9, LSS 9e§). Och stodet ska ges med
god kvalitet (LSS 68§).

FN-konventionen

Sverige har dessutom skrivit under FNs konvention
om rattigheter for personer med funktionsnedsdttning. Ar-
tiklarna 15, 16 och 17 i konventionen understryker
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Petra Bjorne ar filosofie doktor i
kognitionsvetenskap. Sedan 2008
arbetar hon som FoU-koordinator
i Malmo stad med ansvar for funk-
tionshinderfrdgor. Hon har bl a arbe-
tat at Socialstyrelsen for att ta fram
ett kunskapsstod och har, for Malmo
stads rdkning, skrivit en forskningsé-
versikt om utmanande beteenden
och aven tagit fram ett studiecirkel-
material.

Las mer:

Utmanande beteenden, utmanade
verksamheter, FoU Malmo, 2012, 94
sidor. Kan laddas ner gratis fran:
www.malmo.se

Att férebygga och minska utmanan-
de beteende i L SS-verksamhet — Ett
kunskapsstéd med rekommendatio-
ner for chefer, verksamhetsansvariga
och personal. Socialstyrelsen. 2015.
60 sidor. Kan laddas ner gratis fran:
www.socialstyrelsen.se

Petra Bjorne kommer att foreldsa pa
arets Intradagar 1-2 oktober.
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ytterligare vikten av att personer med funktionsned-
sattning inte utsatts for 6vergrepp eller tvang. Det
kan vara vart att paminna om att alla manniskor om-
fattas av grundlagen, och LSS intentioner om sjalvbe-
stammande, inflytande och integritet galler alla med
beviljade insatser. En intellektuell funktionsnedsatt-
ning utgor inget juridiskt undantag. Den som véljer
att se en person med intellektuell funktionsnedsatt-
ning som sa “speciell” att grundlagen nog inte rik-
tigt galler, och exempelvis havdar att stodet inte kan
genomforas utan tvang, sager att den personen inte
ar en riktig manniska. Det tror jag inte ndgon egent-
ligen menar. Da ar det bra att inte heller raka siga
det oavsiktligt.

Nodratt

Ibland menar verksamheter att tving ar majligt, och
hénvisar till nédratt (Brottsbalken 24 kap 4§). Detta
bygger pa ett missforstind. Nodrétten ar en generell
lag som innebar att alla har ratt att ridda livet pa na-

gon i akut fara, aven om det innebar anvindandet av
handlingar som vanligen ar straffbara.

En domstol kan bedéma att handlingen inte ska
medfora straff. Det ar viktigt att inte missforsta nod-
ratt — det ar inte mojligt att aberopa nodratt vid ater-
kommande akuta situationer, och en verksamhets-
chef kan inte "bevilja” nddratt i t.ex. en handlings-
plan.

Aldrig tvingas, aldrig overges

Personer vars beteenden utmanar kan vara kansliga
for krav eller siga nej till rutiner. De ar ofta i stort
behov av stod for sin kommunikation.

Det finns ocksa de som inte alltid mar sa bra, och
det hander att de siager nej till ett stod de behover.
Den omformulerade fradgan handlar darfoér hur stod
kan ges med god kvalitet nar man inte far tvinga en
person. Lagar anger ramar, ger ett uppdrag. Persona-
len behover goda kunskaper om arbetssatt som gor
det mojligt att fullt ut anvinda det kreativa utrym-
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met lagstiftningen skapar, for att ge ett kvalitativt gott
stod.

Sammanfattningsvis far alltsa en person med stod
enligt LSS aldrig tvingas, aldrig 6verges och stodet
ska ges med god kvalitet.

Vem ar du?

Hur behover da fragan utvecklas vidare? Nar jag ger
pedagogisk handledning brukar jag rekommendera
den enklaste fragan av alla:

—Vem ar du?

Fragan ar riktad bade till personen med intellektu-
ell funktionsnedsattning och till personalen. For att
kunna ge ett stod av god kvalitet, maste vi vaga skapa
en relation med den som far stodet. Vi maste kunna
se manniskan for att forsta vad hon behover for att
ma bra.

Just den har personen har sina individuella behov
utifran hennes personlighet, intressen och preferen-
ser. Och hennes mdjligheter och behov paverkas av
hur den intellektuella funktionsnedsattningen ut-
trycker sig i vardagslivet, med specifika styrkor och
svagheter.

Det ar viktigt att forsta hur just den har personen
kommunicerar, tinker och upplever. For att forsta
helheten ar det vasentligt att skapa tillfallen for 6m-
sesidighet. Att se, men ocksa lata sig ses. Att vaga vara
manniska tillsammans med en annan manniska.

God livskvalitet

Nar ett sadant 6msesidigt och lyhort utrymme skapas,
blir personer i omgivningen begripliga for personen
med intellektuell funktionsnedsittning. Pa sa sitt
skapas tillit och 6kar mojligheterna att uttrycka sig.
Det ar i en sadan 6msesidig mansklighet som kun-
skap om arbetssatt, intellektuell funktionsnedsatt-
ning och den egna professionella rollen samverkar
pa bésta satt. D4 blir det mojligt fér en person med in-
tellektuell funktionsnedsattning, ocksa den vars bete-
enden utmanar, att leva ett liv med god livskvalitet.

Viktigt med kunskap

Lagar ar alltsd viktiga for att de skapar ett ramverk for
stodet till personer med en intellektuell funktions-
nedsattning. Sammantaget ger de ocksa uttryck for
vilken manniskosyn som ska vara vagledande i LSS-
verksamheter.

Det ar viktigt for personal att ha kunskap om dessa
delar. For att kunna ge ett bra stod i vardagen beho-
ver stodet vara etiskt hallbart. Personalen behéver
handfast kunskap om arbetssiatt/metoder som gor
livsmojligheter tillgangliga for personer med intel-
lektuell funktionsnedsattning.

@

"Vack inte den bjorn
som sover” sa kunde
det ofta lata i sarskolor,
gruppbostader och
dagliga verksamheter
forr, de fa gdnger som
sexualitet och utveck-
lingsstdrning diskutera-
des. For det mesta var
det en icke-fraga.
Sedan kom Lotta

Lofgren-Martenson!

- Under tio dr var

S5 hon kanske LSS-verk-

samheternas flitigast anlitade foreldsare. Hon anvande sina
erfarenheter som kurator i sarskolan och gjorde sig till stridbar
forkdmpe for allas ratt till karlek och sexualitet. Med frejdigt
mod och en stor portion humor gick hon till storms mot for-
domar och daliga rutiner. Hennes doktorsavhandling “Far jag
lov?”visade hur unga personer med utvecklingsstorning, trots
motstand fran omgivningen, sokte efter karlek.

Hon foljde upp med att forfatta forskningsrapporter, artik-
lar och lattlasta bocker. Numera arbetar hon som professor
i sexologi vid Fakulteten for hdlsa och samhaélle vid Malmo
universitet.

Under det forsta drtiondet pd 2000-talet lyckades Lotta
Lofgren-Martenson — néstan pa egen hand — astadkomma
en attitydférandring inom LSS-verksamheterna. De sovande
bjdrnarna ar det ingen som pratar om langre.

Hans Hallerfors

.= =

Bjornen har
aldrig sovit!

2018 &rs Intrapris

Stiftelsen Intra

h )
2018 drs Ingrapege e 12 tldela

Tapris, 25 0og kr, till

i

te hon un
'9domar som |, N
" Med all i1 fangag; e oo V4T 2V o
fan Mgivnin
forelssare ofg, mumverkmrasw och energi, som fo,,kg 19805 fordomar. Seciar

ska ha rite g Oratt personer med jngey 1, PIOfESSOL, frfartare ocp

lsin sex,
waliter lektuell funknonsnsdsatmmq

Stockholm 2015.99.5¢

i, Wi

tren A s
ung Hans Hallerfors

Lotta Lofgren-Martenson &r Intradagarnas flitigaste
foreldsare. Alla hennes artiklar i Intra finns att l&sa i
natarkivet pa Intras hemsida (www.tidskriftenintra.se):
Lds mer om Lotta pa hennes hemsida:
www.lofgren-martenson.com

INTRADAGARNA 2018

29



Lena Nyman,
Agneta Akes-
son, Irene
Hansson, May
Karlsson har
arbetat fram

i

Enkopingsmodellen:

“Vivill ta vara pa all k
som redan finns i org

30

Enkopings-
modellen.

— Det finns alltid saker att férbéttra, sdger verksamhetschefen Agneta Akesson.
Hon har varit med och andrat inriktning pa LSS-verksamheterna i Enkoping.

et borjade med att LSS-verksamheterna i En-
D koping deltog i studien Hur gar det egentligen

till néir metoder sprids och fordndras? som leddes
av professor Marten Soder. Studien visade bland an-
nat att forhallningssattet delvis var alltfér grupporien-
terat. Det fanns brister nar det gallde brukarnas sjalv-
bestimmande och att det forekom beléningar som
metod.

— Det var da vi insag att vi behover ta ett omtag med
vad LSS star for, sager utvecklingsledare Irene Hans-
son.

Nasta steg blev att anordna en skrivarverkstad. Un-
der fem dagar deltog 6ver 60 medarbetare som var in-
bjudna att skriva om sitt arbete. De samlade texterna
resulterade i en bok: Som en blomma i tapeten.

Verskamhetschef Agneta Akesson berittar:

— Vi kinde att vi behovde tinka pd ett nytt satt. Bru-
karna har ju ratt att leva som de sjalva vill aven om det
inte ar som vi vill.

— I var bok diskuterar vi just sadana fragor, sager
Irene Hansson: Hur gor vi for att sikerstalla att perso-
nen sjalv har bestamt och inte ndgon annan? Hur le-
ver medarbetarna i personalgruppen upp till att vara
forebilder? Hur mycket av deras agerande blir synligt?

Lektioner med Barbro Lewin

Nasta steg blev blev tio lektioner med forskaren Bar-
bro Lewin.

— Hon var lite provokativ, saiger May Karlsson som pa
den tiden arbetade som boendestodjare men nu job-
bar som processtodjare och samordnare for det som
nu kallas Enkdpingsmodellen.

—Kurserna engagerade alla och man kom in i djupa
diskussioner som fortsatte med kollegorna pa jobbet.
Och sa féddes det nya tankar.

Lena Nyman, som ocksa arbetar med Enkopings-
modellen men inom dldreomsorgen fortsatter:

— Man behover diskutera for att komma ihag. Far
man bara lagen rabblad for sig minns man den inte
sen.

Fem miljoner...

Efter tiden med Barbro Lewin tog de ett mycket avgo-
rande steg nar de sokte och fick pengar, fem miljoner
kronor, fran Europeiska Socialfonden.

— Vi ville prova ett nytt arbetssatt och utveckla ett
arbetsplatsnara larande, sager Irene Hansson.

Med pengarna kunde de validera alla i organisatio-
nen, det vill siga bedoma vilka kunskaper var och en
av medarbetarna hade. Modellen kallas Kravmdrkt yr-
kesroll.

— Betoningen ligger inte sa mycket pa vad man inte
kan utan pa vad man kan. Efter valideringen fick alla
medarbetarna en individuell utvecklingsplan, utbild-
ning och darefter ett kompetensbevis, siger Irene
Hansson. Vi vill ta vara pa all kompetens som redan
finns i organisationen.

Det innebar bland annat att personer inom alla
olika yrkesgrupper, inklusive boendestodjare, eller
stodassistenter som de kallas i Enkoping, kan nyttjas
som ”larare”. Det ges ocksa mojlighet till en karridr-
vag inom organisationen féor dem som ar intresserade
av det.

—Vart nya arbetssatt innebdr att vi staller fragan “vad
kan du?”, sager Irene Hansson. Det handlar om att
hitta den egna kompetensen och vara lyhord for den.

—Personalen mar battre nu och sjalvfortroendet har
hojts i alla led, siger Lena Nyman. Och mar man bra
sa gynnar det ocksa brukaren!
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Tid for reflektion

En av nycklarna till Enkopingsmodellen ar att det ska
finnas tid for reflektion 6ver sitt arbete. May Karlsson
beskriver skillnaden mellan forr och nu:

— Tidigare pratade vi nastan bara om praktiska sa-
ker pa vara moten, vem som skulle skota olika sysslor,
nar taxi skulle bestillas och sadant. Nu ar tiden for
reflektion schemalagd och utg6r minst halften av mo-
testiden. Och det ar viktigt att alla far komma till tals.

Lena Nyman, berattar att det till en borjan fanns
sadana som motsatte sig dessa reflekterande samtal,
att de innebar att vi “tappade bort” brukarna.

— De kunde sdga "vi maste prata om brukarna!” men
nar vi reflekterar sa pratar vi faktiskt om dem. Om jag
reflekterar 6ver vad jag gor i mitt arbete sa far ju allt
detjag gor en annan innebo6rd och jag kan se hur jag
kan gora arbetet battre.

Delaktighetstanken viktig

Fran borjan gillde projektet endast LSS-verksam-
heterna men efter hand har samma process startats
inom bland annat dldreomsorgen och hemtjansten
och med bistandshandlaggare, arbetsterapeuter, sjuk-
gymnaster och utredare.

Nu ar nastan all personal positiv till féorandringarna
men fran borjan var det inte sjalvklart for alla.

— Nar vi sa att vi maste lara oss mer om LSS kunde de
svara "det har vi kunnati flera ar” eller "vi som arbetat
sa lange pa var enhet vet minsann hur vi ska gora”.
Och kanske de kunde LSS rent teoretiskt men det
maste ocksa leda till handling. Delaktighetstanken ar
jatteviktig. Far man inte vara med utan det kommer
nagon expert utifran och talar om hur arbetet ska ut-
foras sa blir det inga féorandringar.

Upprattelse for dem som hade haft ratt

Tidigare hade enheterna varit, som Irene Hansson
sager,”mer som isolerade 6ar” och pa nagra stallen
hade gamla kulturer som inte stimde med LSS blivit
kvar.

Enkopingsmodellen

— Det behover inte vara negativt att gruppbostiader-
na skiljer sig fran varandra, eftersom personerna som
bor dar ar olika, men arbetssatten maste anda alltd
folja lagens intentioner. Nu har de olika LSS-enhe-
terna, genom utbildningarna och ibland gemensam
reflexionstid, blivit 6ppnare gentemot varandra och
det finns en dialog mellan enheterna. Det har ocksa
medfort att personal som tidigare arbetat for forand-
ringar fatt upprittelse.

— Genom att ledningen har sagt att "det ar de har
vardena som vi vill sl vakt om och se mer av” sa har
de medarbetare som visste intentionerna i lagen och
jobbat for det fatt ratt. Nu fick de ledningens stod.

Politikerna har statt bakom

Agneta Akesson poangterar vikten av att de haft stod
aven fran politiskt hall i Enkoping.

— De har varit valdigt intresserade och har statt
hundraprocentigt bakom oss under hela resans gang.
Man har till och med skrivit in 1 malet for verksam-
heten att minst 95 procent av medarbetarna ska vara
validerade. Det har varit valdigt bra for oss, och for
hela kommunen.

May Karlsson betonar vikten av kontinuitet:

— Nu ar alla medarbetare medvetna om Enkopings-
modellen och vet vad den handlar om. Innan fanns
en oro att det skulle vara ett projekt som "alla andra”,
men nu ser man forandringen i verksamheten.

Samtidigt ar de 6dmjuka och har inga planer pa att
luta sig tillbaka och bara kanna sig nojda:

— Nej, processen fortsatter, vi har hela tiden saker
som behover forbattras, sa klart, siger Agneta Akes-
SOI.

Och pa fragan om de anser att dven andra kom-
muner borde ta efter deras modell sa svarar Agneta
Akesson:

—Ja, men man maste nog alltid gora saker till sitt om
det ska bli bra.

2016 utsags Enkoping till arets tredje basta LSS-
kommun av tidskriften Foraldrakraft.

Text och foto: Erik Tillander.

Grunden ar att all personal i verksamheten ska arbeta enligt LSS intentioner. Namnet, Enképingsmodellen, kom till genom
det projekt som drevs med pengar fran ESF, Europeiska socialfonden, under 2012 och 2013. Enképingsmodellen handlar
bland annat om att validera personalens kunskaper och att géra individuella utvecklingsplaner. Utbildningarna sker internt
och man “larav varandra” En viktig del i modellen &r att personalen ska ha reflektionstid da man tillsammans medvetandegor

sitt eget sdtta att arbeta.
Som en blomma i tapeten

Enkdpings kommun har gett ut en rad olika publikationer, bland annat £n blomma i tapeten — Att leva och verka i L SS-verk-
samhet, som ar byggd pa texter skrivna av stédassistenterna sjalva och ar sammanstallda av Leif Strandberg. "Vi vill visa hur
vardegrunden inom LSS-verksamheten, att stddja manniskor att leva ett liv sa likt andra méanniskor som majligt, ser ut i var

vardag’, star det i bokens inledning.
Salutogent forhallningssatt

| Enkdping tilldmpar man i hdg grad ett salutogent forhallningssatt. Begrepp ar myntat den av medicinske sociologen Aaron
Antonovsky. Kasam, det vill sdga Kédnsla av sammanhang ar ett viktigt begrepp; en person som har en hég kédnsla av sam-
manhang har battre mojligheter att ma bra. Andra viktiga begrepp ar meningsfullhet, begriplighet och hanterbarhet.

Hur gar det egentligen till nar metoder sprids och forandras?
Studie av Marten Soder och Bengt Finn. Studien finns i sin helhet pa www.fouvalfard.se och i en kortare version i Intra num-

mer 2009/3, sid 17. (Finns i vart natarkiv.)
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Tidigare publicerad i Intra nr 4/2017.

Kommer LSS att starkas
eller forsvagas?

Av Monica Larsson, Goteborgs universitet

Fragor om LSS och stédformen personlig as-
sistans ar hogaktuella. For ndarvarande pagar ett
omfattande utredningsarbete, en statlig Gversyn
samt flera andra utredningar hos olika myndighe-
ter.

anska snart efter att LSS och stédformen

personlig assistans hade inforts borjade rat-

tighetsreformen ifragasittas och diskuteras
inom politiken och i media. Detta géllde framst den
personlig assistansen.

En rad domar om personlig assistans fran davaran-
de) Regeringsritten, numera Hogsta Forvaltnings-
domstolen, som avgjordes under aren 1997-2004
visade att normen for vad som skulle utgora ratt till
personlig assistans ansags otydlig och att det fanns
behov av att den skulle preciseras.

Denna precisering skedde framst genom att ratten
till insatsen kopplades till begreppet "grundlaggande
behov” och provades mot detta. Begreppet grundlag-
gande behov har sedan dess preciserats ytterligare
men det finns fortfarande behov och krav fran myn-
digheternas sida om ytterligare precisering. I likhet
med hur det var da ar fragan nu vad personlig assis-
tans bestar i, liksom olika gransdragningsfragor runt
denna insats.

LSS-utredningen

Forst och framst pagar ett arbete med en statlig 6ver-
syn av assistansersattningen i socialforsakringsbalken
(SFB) och delar av LSS. Denna 6versyn ska redovisas
i december.

Syftet med uppdraget uttrycks som: "att skapa en
langsiktigt hallbar ekonomisk utveckling av insatsen per-
sonlig assistans och att fa till stand mer dndamdlsenliga
insatser i LSS samt att lagstifiningen ska framja jamlikhet
i levnadsvillkor och full delaktighet i samhdllslivet. Detta
genom en grundlaggande oversyn av incitament och for-
ulsatiningar for val av personlig assistent, nodvdndiga
Jordndringar i regelverket samt genom forstéirkt kvalitet och
tréffsikerhet i ovriga insatser i LSS”.

Av kommittédirektivet framgar att manga av de
problem som uppmadrksammats genom aren inom
assistansersattningen kvarstar.

Det galler t ex att kostnaderna for assistansersatt-
ning och personlig assistans 6kat kraftigt. Redan aret

efter att LSS antagits patalade Socialstyrelsen att per-
sonlig assistans kostade mer an vad som uppskattats.

En sarskild utredning tillsattes 1995, Assistansut-
redningen, som sedan ledde fram till férandringar av
lagen under 1996 och 1997. De hogt stallda handi-
kappolitiska ambitionerna begransades och kretsen
av rattighetsbarare blev farre.

En O6kning av den statliga assistansersittningen
fungerade inte val med de allmanna besparingar
som gjordes inom socialférsakringssystemet under
1990-talet. Men det fanns ocksa en annan utveckling.
Rattsnormerna om reducering av rattigheten fick
inte det genomslag som lagstiftaren stravade efter.
Exempelvis utvidgades normen om vad som ansags
utgora grundlaggande behov, bland annat genom att
behov av tillsyn kom att bedémas som ett grundlag-
gande behov.

Problem med insatserna

I utredningsdirektivet till den nuvarande LSS-utred-
ningen betonas att det finns problem med hur de
insatser som regleras i LSS utvecklats och hur insat-
serna formar uppfylla syftet med lagstiftningen.

Det galler sarskilt mojligheten till full delaktighet i
samhallslivet genom mojlighet till arbete, studier och
meningsfull sysselsittning.

I direktivet framhalls att problemen manga ganger
ar komplexa och att reglerna alltfér mycket 6ppnar
for tolkningsmoijligheter och att de ar komplicerade,
sarskilt nar det galler assistansersattningen.

Risken for brister i likvardighet och rattssikerhet
ar stor. En annan svarighet ar det delade huvudman-
naskapet, framst det mellan stat och kommun, bl.a.
pa grund av risken for kostnadsovervaltringar.

I september i ar beslutades om ett tilliggsdirektiv
(dir.2017:92) vilket omfattar en risk- och konsekvens-
analys av hur EU:s samordningsbestaimmelser kan
paverka Sveriges ataganden och skyldigheter nar det
galler insatser enligt LSS samt assistansersattningen.

Fler utredningar
Utover denna 6versyn pagar foljande utredningar:

¢ Inspektionen for socialférsikringen — (ISF) ska pa
uppdrag av regeringen (52012/2324/FST) folja upp
och analysera effekterna av de andringar i assistans-
ersattningen (i socialforsakringsbalken, SFB) som
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Monica Larsson drjur. kand,, fil.dr. och universi-
tetslektor i socialt arbete. Under flera dr har hon
arbetat som ldrare och forskare med inriktning
pa funktionshinder. Hon ar verksam vid Gote-
borgs universitet och har skrivit en rad bdcker,
rapporter och artiklar om framst juridiska frégor
och frdgor som ror rattigheter, funktionshinder
och personlig assistans.

"FOr nu nastan tio sedan doktorerade jag pa en
avhandling i socialt arbete som heter: ‘Att for-
verkliga rattigheter genom personlig assistans,
berattar hon. "Min avhandling belyser vad det
innebdr att forverkliga rattigheter och hur det
gar till ndr handikappolitiska mal och principer
forvandlas till lagstiftning. En slutsats i avhand-
lingen dr att det som skett med lagstiftningen
kan forstds som att syftet med LSS mer var ett
uttryck for ideala an reala mal”

Monica Larsson och Lars G Larsson. LSS 2017 - Stod och
service till vissa funktionshindrade. Komlitt 2017. 192
sidor. Pris 289 kr. Kan bestallas fran www.komlitt.se

| januari 2018 utkommer en uppdaterad version
(LSS 2018) av samma bok.

tradde i kraft den 1 juli 2013. En rapport ar planerad
att publiceras runt den 15 december i ar.

® Forsdakringskassan ska analysera konsekvenser av
domar i HFD som ror det femte grundlaggande be-
hovet (hjalp som forutsitter ingaende kunskap om
personen med funktionsnedséttning) utifran reger-
ingens regleringsbrev till Forsakringskassan for 2017.
Myndigheten ska sarskilt analysera antalet beviljade
assistanstimmar, och skal for indragningar och avslag
av assistansersattning. Analysen ska vara klar den 15
december 2017.

e Aven Socialstyrelsen ska med utgangspunkt fran
regleringsbrevet analysera konsekvenser av domar i
HFD som ror det femte grundliaggande behovet. So-
cialstyrelsen ska analysera hur kommunernas bevil-
jande av LSS och Sol-insatser paverkats av domarna
och konsekvenser for brukare med personlig assis-
tans. Klart 15 december 2017.

® Darutover ska Socialstyrelsen kartligga hur kom-
munerna ger stod for egenvardsinsatser. De ska ocksa
undersoka i vilken utstrackning kommuner samver-
kar med landstingen i fragor som roér egenvard for
denna malgrupp. Uppdraget ska redovisas till Social-
departementet senast den 1 december 2017.

* Avslutningsvis pagar ocksa en 6versyn av assistanser-
sattningens utveckling och framvaxten avmarknaden
for anordnare av personlig assistans. Utredningen fo-
kuserar pa assistansersattningens utveckling och hur
marknaden foér anordnare av personlig assistans har
vuxit fram. Klart 15 januari 2018.

Tidigare kunskap om LSS och personlig assistans

Flera av de fragor som idag ar aktuella i den 6versyn
som gors av LSS, bl.a. frigor om utformning av rat-
tigheter i lagen och dess precisering, tydlighet och
tolkning, fanns med in i det arbete som paboérjades
och genomfordes av 1989 ars Handikapputredning.

Det gillde pa den tiden ocksa fragor om vilka per-
soner som skulle omfattas av rattigheterna (malgrup-

INTRADAGARNA 2018

pen) samt huvudmannaskapet gallande insatser.

Nir det géller malgruppen var det framforallt till-
horigheten i tredje personkretsgruppen som var pro-
blematisk. Hur denna fraga hanterades fran borjan
har fatt konsekvenser som den pagaende 6versynen
av LSS behover hantera.

Det som da kallades handikapprorelsen (numera
funktionshinderrorelsen) hade stort inflytande i det
ursprungliga utredningsarbetet, men dess makt 6ver
utformningen av malgruppen minskade mer och
mer i lagstiftningsprocessen.

Nya kriterier tillkom efterhand i processen i syfte
att dra en grans for antalet rattighetsbarare. Bestam-
melsen om vilka som skulle inga i den tredje person-
kretsgruppen blev aldrig klar och tydlig.

A ena sidan faststilldes kriterierna med utgangs-
punkt om tillhorighet f6r en bred grupp av mann-
iskor med olika slag av funktionsnedsattningar. A an-
drasidan tillkom kriterier som syftade till att avgransa
gruppen. Det handlade om att pa samma gang bade
inkludera och exkludera manniskor.

Brister och motstridiga formuleringar

Hur rattigheterna skulle vara utformade — som mera
preciserade eller som rattigheter som efterhand skul-
le fa sitt innehall faststillt och noga angett — var vid
tillkomsten av LSS en av de svarlosta fragorna. Gru-
newald och Leczinsky (2001) skrev i inledningen till
boken Handikapplagen LSS att "Styrkan i lagen lig-
ger i dess utformning med preciserade och absoluta
rattigheter. Till batnad fér en stor grupp funktions-
hindrade medborgare”. P4 detta vis lanserades LSS.
Men rattigheternas utformning hade flera brister
och motstridigheter som f6ljt med genom aren.

2008 ars LSS-utredning

Aven i den senaste storre dversynen av LSS, redovisad
2008 i SOU 2008:77 (Mojlighet att leva som andra)
framgick att en del av dessa olosta fragor skapade
problem vid tolkning och tillimpning av lagen.
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LSS-kommitténs forslag innebar att LSS skulle be-
sta som rattighetslag for de personer som har de mest
omfattande stddbehoven till f6ljd av funktionsned-
sattningar.

Kommittén ansag att det behovdes flera forand-
ringariLSS, bl.a. ett tydligt barnperspektiv. Vidare att
staten ska ha ett samlat ansvar for personlig assistans
och att det skulle bli tydligare regler for hur behovet
av personlig assistans ska bedomas.

En ny insats i LSS foreslogs som skulle ge ratt till
personlig service och boendestod.

Forslaget handlade ocksa om att personer med psy-
kiska funktionsnedsattningar ska ha ratt till insatsen
daglig verksamhet om de ingar i personkretsen for
stod och service enligt lagen.

Lagen om assistansersattning (LASS) skulle uppha-
vas enligt forslaget och tillampliga delar av denna lag
skulle istallet foras in i LSS.

Forslaget modifierades efterhand och i propositio-
nen lamnade regeringen forslag om att starka kva-
litet, tillsyn och kontroll av personlig assistans och
verksamhet enligt LSS. Andra delar i forslagen inne-
bar att barnperspektivet i LSS starktes och att medel
till forsoksverksamhet med meningsfull sysselsatt-
ning for personer med psykisk funktionsnedsattning
avsattes.

Det foreslogs aven andringar i LSS som avser framst
kommunernas ansvar. Bland annat foreslogs att nar
en kommunal insats enligt LSS beviljas ska den en-
skilde erbjudas en individuell plan med planerade
och beslutade insatser.

Flera andra utredningsforslag, bland annat ratten
till personlig service i eget boende slopades.

Huvudmannaskapet

Fragan om huvudmannaskapet har forfoljt LSS-
utredningarna sedan starten. Detta ar sannolikt en
fraga som det kommer att bli strid om i samband med
oversynen. Den har varit féremal for diskussioner och
olika uppfattningar om detta har funnits i bade det
ursprungliga huvudbetinkandet infor tillkomsten av
LSS och aven i senare utredningar.

Huvudmannaskapet for insatsen personlig assis-
tans kom fran borjan att beslutas som ett ekonomiskt
delat huvudmannaskap mellan kommuner och stat,
aven om det bland de 1 kommittén inblandade akto-
rerna fanns andra uppfattningar om hur det skulle
se ut.

Davarande Svenska kommunférbundet och manga

kommuner i landet var kritiska till inférandet av LSS
som en rattighetslagstiftning. Att staten fick ansvara
for en stor del av kostnaderna for personlig assistans
var en eftergift &t kommunerna. Denna ansvarsfor-
delning andrades sedermera pa grund av kostnadso-
vervaltringar fran kommunerna till staten. Det blev
ett fortsatt delat ekonomiskt huvudansvar, men kom-
munerna fick ett finansieringsansvar for insatsen per-
sonlig assistans nar det handlade om assistans som
inte overstiger 20 timmar i veckan. Forsakringskassan
fick ansvar for assistansersittning nar de grundlag-
gande behoven av assistans i genomsnitt overstiger
20 timmar per vecka.

Fragan om huvudmannaskapet ar svarlost infor
framtiden och innefattar intressemotsattningar.

Goda levnadsvillkor

Ovriga fragor som ska behandlas vid éversynen hand-
lar om vad som ar goda levnadsvillkor, delaktighet
och vad det innebar att leva som andra. I detta sam-
manhang ska hansyn tas till manniskors mojlighet till
bade likheter och olikheter.

Reglerna for daglig verksamhet ska ses 6ver och har
finns fragor om att reglerna ska anpassas till de behov
som finns eller om det gar att finna andra losningar
som arbetsmarknaden ska ta hand om.

Det finns ocksa andra fragor som det kan forvantas
bli kamp om efter 6versynen. Har tanker jag framst
pa 6nskemalen om att bedémningskriterier for as-
sistans och LSS ska bli tydligare. Vad innebar det?
Den nya utredaren Gunilla Malmborg pekar i detta
sammanhang pa risk for fyrkantighet och att det inte
ar enkelt. Kommer detta att leda till ett foérslag om
schabloniserade bedémningar?

Vad ska hianda med insatsen Rad och stod? Det ar
inte manga som ansoker om denna insats idag. Finns
det behov av en precisering?

Ska ritten till LSS-insatser bygga pa diagnos eller
hjalpbehov, eller bade och som det gor idag. Det ar
en fraga som innefattar bland annat malgruppstillhé-
righet och ratt till delaktighet.

I likhet med nar LSS tillkom finns anledning att
anta att olika intressen stravar efter inflytande 6ver
dessa fragor. Vilka intressen som far mest inflytande
over den framtida utformningen far betydelse for
om rattighetslagstiftningen kommer att starkas eller
forsvagas. Detta ar betydelsefulla fragor och avgéran-
den fér dem som har behov av olika former av stod.

Fortroendevalda behover kunskap!

Efter valet kommer en rad nya ledamoter till Kommunernas fullmaktige och ndmnder. De
behover kunskap! Skriften "Till dig som dr fortroendevald”tar upp viktiga fragor som:
Viktiga begrepp. Vem har ratt till stod? Vad ar LSS? Socialtjanstlagen. Anhoriga.
Handldggare. Personal. En historisk bakgrund. Bra adresser. Och mycket mer...

Perfekt att sdtta i hdnderna pa nyvalda ledamaoter! Bra att anvanda vid studiedagar!

20 sidor.
Pris 80 krst. 10 ex = 60 kr per ex.

eller fran hemsidan: www.tidskriftenintra.se

Kostnad for frakt tillkommer. Bestall fran e-post: info@tidskriftenintra.se,

Dm stidet il pesrscnar meed
O - d
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Harald Strand:

-

Sjélvbestammaiele
granser

principerna i LSS. Sjalvbestimman-
derétt kan latt misstolkas och har i
manga gruppbostider blivit ett instrument
att anvanda som en ursikt for att undandra
sig omvardnadsansvaret enligt LSS.
Juridiskt sett foreligger det inget sjalvbe-
staimmande eller samtycke om det inte ar
ett sa kallat informerat sjalvbestimmande
eller samtycke. Detta innebér att personen
som ska lamna ett samtycke har blivit infor-
merad pa ett tillgidngligt satt. Och att hen
har forstatt konsekvenserna av sitt beslut.
Kort sagt, hen ska helt enkelt forsta vad hen
sager ja eller nej till.

Sjéilvbestéimmande ar en av de viktiga

Konkreta erfarenheter

Orsaken till 6vervikt och andra halsopro-
blem hos dem som bor i gruppbostad ar
ibland att personalen inte, i tillrackligt hog
grad, anstrangt sig for att motivera perso-
nen att ata hilsosamt och motionera.

Det hiander att man fragar personen om
denna vill ga pa promenad och nojer sig
med ett nej. Samma sak galler vid fraga om
mat, exempelvis om personen vill ha pizza och dar
ett ja-svar blir naturligt eftersom personen inte har
kunskap och kan goéra konsekvensanalyser av dalig
kosthéllning och helt enkelt gillar pizza.

Men det finns ocksa gott om exempel pa verksam-
heter dar man informerar, ibland genom alternativ
kommunikation (AKK), om vikten av att ata och roéra
sig halsosamt. P4 manga stallen far man prova pa att
delta pa gympa, ga promenader och dta halsosam
och god mat. D4, niar man har konkreta erfarenhe-
ter att ta stallning till, blir sjalvbestimmandet mer dan
bara en fasad.

Inte ratt att forsamra livssituation

Socialstyrelsen ar tydlig med att personalen inte har
ratt att medverka till att forsamra livssituationen,
rent halsomassigt, for manniskor. I sin viagledning
gallande personal i LSS-verksamheter star det tydligt
att personalen ska verka fér en héalsosam livsstil for
personer i gruppbostad.

Socialstyrelsen staller sig vidare fragan om hur
langt det kan tidnkas att sjalvbestimmanderatten skall
kunna tillimpas i relation till principen om att man
inte far medverka till en allvarlig férsamring av hal-
sotillstandet.

I allt socialt arbete ska man ta hinsyn till de etiska
aspekterna som ar integrerade i dessa yrken. De etis-
ka problem som kan forekomma aktualiseras ofta i
valsituationer. Det kan exempelvis innebara att LSS-
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personal maste vilja mellan olika alternativ for att
tillvarata omsorgstagarens intresse och rattigheter.
Da kan det vara problematiskt att avgora vad som ar
ratt eller fel. Det kan orsaka konflikter dar de etiska
principerna att gora gott och att forebygga skada kan
kommer i strid med ratten till sjalvbestimmande och
integritet.

Inlard hjalploshet

Personer med utvecklingsstorning kan ha svart att ut-
trycka sin vilja. Ofta 4r man beroende av att andra,
som kanner en val, kan tolka och komma med f6r-
slag. For att kunna leva sitt liv &r manga personer ut-
lamnade till dessa manniskors personliga tolkningar.

Det vilar ett tungt ansvar pa personalen att inte ut-
nyttja detta beroende.

Att till exempel inte lockas att stilla ledande fragor
och darigenom manipulera personen till att svara sa
som man sjalv vill.

Och att inte utforma rutiner som hammar indivi-
derna. Rutiner som ska ge trygghet kan aven leda till
att manniskor inte tar egna initiativ eller inte ifraga-
satter. Detta kallas for inlard hjalploshet.

Personal som arbetar med personer med funk-
tionsnedsattning tvingas i sitt dagliga arbete att gora
svara etiska avviganden. For detta behover persona-
len utbildning, handledning och tid for reflektion.

Texten dr skriven tillsammans med Nina Ahlander,

forbundsjurist pa Riksforbundet FUB. @)

Harald Strand &r ordférande for Riksforbiundet FUB. Han ar ocksa flitig skribent
i Intra, Foraldrakraft och pa websidan: reclaimlss.org
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Prenumerera pa Intra!

Intra &r en fri och obunden tidskrift som riktar sig till personal,
tjdnsteman, anhdriga och fértroendevalda och andra som ar
intresserade av funktionshinder och samhalle.

Intra kommer ut med fyra 36-sidiga nummer per ar.
En prenumeration kostar 360 kronor och galler for
fyra nummer nar du an boérjar.

Bestall fran e-post: info@tidskriftenintra.se, eller fran hemsidan: www.tidskriftenintra.se



