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Intradagar 19-20/9

Mandagen den 19 september
09.00 - 09.30 Registrering, kaffe

09.30 - 09.45

Inledning

Conny Bergqvist, Riksférbundet FUB
Karl Grunewald, Intra

09.45 - 10.20
Fritid For Fler
Cecilia Olsson
Ingrid Falkenborn
10.20 - 10.50 Kaffe

10.50 - 11.30
Utvecklingsstorning och aldrande
Kristina Nilsson

11.30 - 12.10
Vad far man saga?
Goéran Soderlof

12.10 - 13.20 Lunch

13.20- 14.00
Alla kan sjunga
Allakankdren fran Jonkoping

14.05 - 14.40

Den onoddiga ohalsan
Margareta Persson

14.40 - 15.10 Kaffe

15.10 - 16.00
Sjalvstandigt liv

Jens Ineland, Lennart Sauer

2007 redovisade Barbro
Lewin och Kristina Szonyi
sina forskningsresultat.

2006 berdttade Agneta
Johansson hur man kan

nd fina resultat i arbetet
med sjdlvdestruktivitet
och beteendestorningar.
Har i samsprak med
Maria Hedenvind, som
gav en historisk tillbaka-
blick pa utvecklingen av
daglig verksamhet.

2009 bjod Kulturfabriken i
Ljungby pa en sprakande fore-
stéllning med sang, musik och

Intresset for 2010 ars
Intradagar var rekordstort!

350 dhérare
lyssnade bl a
pa Majgull
Axelsson,
Bibbi Rings-
by Jansson
och Linus
Rosberg

och Martin
Mclaul fran
Kulturlab-
bet.

bilder. Rickard Svanberg sjong
en egen sang ackompanjerad
av Tony Awertoft och Bengan
Goransson.

Vimmel utanfor foreldsningssalen

2008. Intradagarna har blivit en

uppskattad motesplats for alla som
dr engagerade i stodet till personer
med funktionshinder.

Boka redan nu!

Nasta ars Intradagar: 24-25 SEPTEMBER 2012

Tisdagen den 20 september
09.00 - 09.30

Pappor med utvecklingsstorning
Iren Ahlund

9.30- 10.00

Nagot om hur man kan forsta eller uppleva doden
Monica Bjérkman

10.00 - 10.30 Kaffe

10.30 - 11.15

Sexualitet och karlek bland unga
med intellektuella funktionsnedsattningar
Lotta Lofgren Martenson

11.15 - 12.00

Till manniskovardets forsvar
Bjorn Ranelid

12.00 - 13.05 Lunch

13.05 - 13.30

Mat och maltider i LSS-bostader
Paivi Adolfsson

13.30- 14.00

Fran diagnos till behov

Patrik Arvidsson

14.00- 14.30 Kaffe

14.40- 15.40

Vad ar egentligen ett bra stod?
Paneldebatt

Samtalsledare Karl Grunewald

15.40- 15.55

Nu vill vi det har!
FUB

- Avslutning -

Till Intradagarna framstller vi ett
specialnummer av Intra med artiklar
av och med alla foredragshallare.
Specialnummer fran tidigare ar
finns for nedladdning pa Intras
hemsida: www.intra.info.se

ntra_
BX
P

Lyckade
intradagar!

Intradagarna har pa fem ar
befast sin position som det
viktigaste forumet for
idéutbyte och kunskapsinhdmtning for |8
alla som dr engagerade i LSS-verksamhet.
Personal, Intralisare, forskare, FUB:are
och andra engagerade har métts och fatt
viktiga idéer och kunskaper.




Forelasare

Cecilia Olsson, fil. dr. i specialpedagogik och verksam
inom gymnasiesarskolan och Ingrid Falkenborn, leg.
lakare, spec i psykiatri och féretagshalsovard bedriver tillsam-
mans FUB:s projekt Fritid For Fler. Med projektet vill de skapa
forutsattningar for meningsfulla, utvecklande och inklude-

rande fritidsaktiviteter.

Sidan 4

Goran Soderlof ar arbetsratts-
jurist pa SKL och har bl a skrivit
boken Yttrandefrihet och lojalitet.
Han vill varna om personalens
meddelarfrihet och chefernas
ansvarskansla.

Sidan 10

Kristina Nilsson ar leg. psykolog
och specialist i neuropsykologi. Hon
har forskat om utvecklingsstérning och
aldrande. | sitt arbete pa habiliteringen
i Lidkoping har hon mangarig erfaren-
het av praktiskt stod till aldre med
funktionsnedsattningar. Sidan 6

=l Margareta Persson arbetar med

b | HAIKU - ett handikapphistoriskt pro-
jekt. Hon har lang erfarenhet av handi-
kapproérelsen och har varit ordférande
for den Nationella folkhalsokommittén.
Hon ar en spannande férelasare med
manga kontroversiella synpunkter!

Sidan 13

ALLAKANKOREN

ar ren sangargladje!
Man haller till i Jonko-
ping dar man traffas
en gang i veckan och
sjunger tillsammans.

Sidan 16

Iren Ahlund har forskat om fader
med utvecklingsstorning - en forsk-
ning som bl a fatt pris! Hon har lang
erfarenhet av arbete inom Vuxen-
skolan och FUB med fragor som ror
personer med utvecklingsstorning.

Sidan 24

Monica Bjérkman ar omsorgs-
Overlakaren som vigt sitt liv at att
forbattra den medicinska omsorgen
for personer med utvecklingsstérning.
Monica tanker tala om vad vi tror oss
veta om hur personer med utvecklings-
stérning forstar och upplever doéden.

Sidan 21

. Bjorn Ranelid ar en uppskat-
g¥ tad och prisbeldnt forfattare som
ocksa dansar bra!

| sitt skrivande har han under

~ manga ar varit en stridbar for-
kampe for ett samhalle som har

plats fér alla! Sidan 30

Lennart Saueroch Jens
Ineland &r universitetslek-
torer vid Umed universitet.
Bada har forskat kring
utvecklingsstérning. Tillsam-
mans har de skrivit och
medarbetat i flera bocker.

Sidan 18

Lotta Lofgren Martenson har
publicerat vetenskapliga och popu-

larvetenskapliga bécker och artiklar
(manga i Intra!) rérande framst unga
med intellektuella funktionsnedsatt-
ningar och sexualitet. Hon har skrivit
om sex och karlek pa internet samt

% om unga och pornografi. Sidan 26

Patrik Arvidsson arbetar som
psykolog vid habiliteringen i Gavle
och ar doktorand vid IHV (Institutet
for handikappvetenskap). Han tillnér
forskargruppen CHILD (Children,
Health, Intervention, Learning and

Development). )
Sidan 34

Paivi Adolfsson har nyligen disputerat
med en avhandling i kostvetenskap vid
Uppsala universitet. Hennes forsknings-
omrade ar mat och maltider i LSS-bosta-

der.
Sidan 32

Ovriga medverkande:

adi

Hans
Hallerfors
Konferensvérd
Intra

Roger
Blomaqvist
Konferensvérd
Intra

Karl

Grunewald
Ansvarig utgivare
Intra

Tuula
Augustsson
Konferensvard
FUB

Conny
Bergqvist
Ombudsman
FUB

Bilden pa framsidan ar gjord av Emma Svard, Stora Bla Kultur, Stockholm.
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RITID FOR

"Fritid FOr Fler”heter ett projekt som drivs av Riksforbundet FUB. Det pagar
mellan 2008 och 2012 och har stod av Allméanna Arvsfonden.

Malet ar att skapa forutsattningar for meningsfulla, utvecklande och inklude-
rande fritidsaktiviteter for barn, ungdomar och vuxna med utvecklingsstorning.
Inkluderande fritidsaktiviteter skapar mojligheter till saval sjéalvstandighet som

Steget in i arbetslivet.

Inkluderande fritidsverksamhet

Inkludering kan ske pa méanga olika satt. Det kan vara
aktiviteter:

¢ dar personer med utvecklingsstorning gor nagot
tillsammans med andra som inte har en funktions-
nedsattning

¢ dar personer utan funktionsnedsattning kan fung-
era som ledsagare eller mentorer for personer med
utvecklingsstorning

¢ dar aldre ungdomar med utvecklingsstorning kan
fungera som hjilpledare till yngre utan funktions-
nedsattning

¢ dar en grupp av personer med utvecklingsstorning
ingar i en storre grupp av personer utan funktions-
nedsattning

* som ar Oppna motesplatser dar personer med och
utan utvecklingsstorning samlas kring olika aktivite-
ter eller bara som en motesplats

Sport, natur, kultur och livsfragor

“Fritid For Fler” tacker manga olika former av fritids-
aktiviteter inom de 6vergripande omradena sport,

natur, kultur och livsfragor. Det finns redan idag
en del inkluderande fritidsaktiviteter men det finns
mdijligheter till mycket mer. For att detta ska komma
till stand behovs en samverkan mellan méanga olika
aktorer. Dessa ar personer inom malgruppen, forald-
rar, kommunala férvaltningar, habilitering och inte
minst alla de organisationer som star for fritidsverk-
samhet. "Fritid For Fler” arbetar med att skapa nat-
verk mellan dessa aktorer. Vi arbetar med saval nat-
verksbyggande inom ett par kommuner som med en
langsiktig och hallbar inkludering i fritidsaktiviteter
pa ett mer nationellt plan.

Natbaserad information

Minga barn, ungdomar och vuxna med utvecklings-
storning onskar delta i inkluderande fritidsaktiviteter
utifran sina egna intresseomraden och forutsattning-
ar. Hur ska de hitta dem? Inom projektet arbetar vi
med att:

® detskavaralattatt pa den egna kommunens hemsi-
da kunna se vad det finns for utbud. Man skall kunna
fa information om vad som finns, var det finns och
vart man vander sig,

* intressera foreningarna som har inkluderande ak-

tiviteter att tydligt informera om detta pa sina hem-
sidor,
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Andreas Martinsson bor i

en gruppbostad i Stockholms-
fororten Bagarmossen,.

Pa sin fritid trimar han
Judo i Enskedehallen.

Foto: Stefan Ilstedt.

¢ sprida Facebook-gruppen 7Fritid For Fler” dar
olika aktorer kan ga in och delge varandra tips och
erfarenheter.

Ledsagare, mentor

En av forutsattningarna for deltagande i meningsful-
la och utvecklande inkluderande fritidsaktiviteter for
personer med utvecklingsstorning kan vara stod fran
en ledsagare/mentor. Det mojliggor ett langsiktigt
hallbart socialt sammanhang utanfoér familjen.

Inom projektet vill vi realisera foljande idé:

Utifran intresse viljs fritidsaktivitet. Dar finns led-
sagaren/mentorn som sjalv ar aktiv, jaimnarig eller
nagot dldre och rekommenderad av ledarna. Hari-
genom underlattas inkluderingen for saval individen
som gruppen och ledningen. Det innebar ocksa till-
fille att arbeta som ledsagare, pa uppdrag av kom-
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munen, inom den fritidsverksamhet som man sjalv
har ett stort intresse av.

Det ar dags att se personer med utvecklingsstorning
som potentiellt starka féreningsmedlemmar, som
skapar ett mervarde for fritidsverksamheten och som
dessutom skapar arbetstillfillen. Har finns manga
vinnare.

Vi som arbetar i projektet ar:
Ingrid Falkenborn och Cecilia Olsson

ingrid.falkenborn@gmail.com
cecilia.olsson@up.se

Riksforbundet FUB, Box 6436, 113 82 Stockholm

®



| "Manga av dem har inte s manga ord i sitt
tal, s de kan satta ord pa de kanslor och
upplevelser de bar pa. De kan heller inte
reflektera dver sitt aldrande. Ofta har de
problem med att forestalla sig det som de
aldrig upplevt. Aldrandet blir da en &nnu
storre sarbarhetsfaktor an for oss andra.”

Av Knistina Nilsson
Leg.psykolog, specialist i neuropsykologi

a jag borjade min psykologtjanst pa en ort  Undersékningen

i Vastra Gotaland, moéttes jag omgédende av

personal som var bekymrade 6ver personer
med Downs syndrom (DS) som borjat bli gamla. De
hade férandrats och man visste inte hur man skulle
bemota dem. Vi upptickte att vi inte bara saknade
kunskaper om demens och utvecklingsstorning, vi
visste inte heller hur det normala aldrandet ser ut
for personer med DS.

2002 startade jag en undersokning med de 13 per-

soner med DS som da var 6ver 40 ar i var kommun.
2006 foljde jag upp den och tog da dven med dem
som under perioden blivit 40 ar eller aldre.

Jag intervjuade personal som val kande de aktuella
personerna. Jag anvinde mig av ett frageformulir
som tagits fram i Landskrona, dar man jobbat med




utvecklingsstorning och demens. Det fangade perso-
nernas ADL-funktioner, t.ex. hur de skotte sin hygien
och hur de at. Formuléret inneholl dven fragor om
grov- och finmotorik och om personernas sprak.

Viktigt var att undersoka om talet forandrats t.ex.
att man talade i kortare meningar eller fatt simre
ordforstielse dn tidigare. Minnesfunktioner efter-
fragades, t.ex. med avseende pa rumslig orientering
och om man kinde igen personer och foéremal i sin
omgivning.

Den sociala samvaron med andra bedémdes, lik-
som hur personen fungerade kidnslomassigt. Initiativ-
formagan, individens uppmarksamhet och medicins-
ka aspekter var ocksa omraden som gicks igenom.

Totalt kande jag att formularet gav en relativt god
bild av personernas kognitiva, psykiska och sociala
formagor.

De flesta hade dalig syn

I 2002 ars studie, dar en person var 6ver 60 ar och
resten mellan 40 och 52 ar hade hela 11 av 13 da-
lig syn, de flesta av dem ville inte anvinda glasogon
mot detta. Flera av personerna pratade lite mindre
an tidigare men var tydliga i sitt kroppssprak. Manga
klarade inte av att skota sin hygien, antingen fick de
hjalp av personalen fysiskt eller sa blev de stottade
verbalt.

Personalen beskrev 6verlag inte personerna som
glomska bl.a. beroende pa att de hittade i sina van-
liga omgivningar.

Nastan halften hade borjat att ga lite stelt.

Alla hade en valfungerande finmotorik.

Tva personer uppvisade, som vi trodde, flera teck-
en pa demens t.ex. att de inte lingre visste hur man
anvander bestick eller hur man skalar potatis fastin
man gjort det i manga ar. Dessa tva anmalde vi till
sjukvarden fér demensutredning.

Vi noterade att det inte fanns nagot samband mel-
lan alder och antal demenstecken.

Om vi ska sammanfatta vara fynd kan vi saga att vi,
fastin 12 av 13 var yngre an 52 ar, beskrev aldrande
personer.

Minnesforandring uttryck for stress

Fyra ar senare, d.v.s. 2006, gjorde jag alltsd min upp-
foljning och kan saga att det normala hos mina per-
soner efter de fyra dren var ett langsamt fysiskt och
kognitivt dldrande som inte for tankarna till demens.

Tva personer har 6kat sin livskvalitet och mar béttre
psykiskt nu p.g.a. andrat arbetssatt hos personalen. I
dag lagar personalen all mati ett kok och de boende
kan hamta den lagade maten och valja om man vill
ata ensam i sin lagenhet eller tillsammans med andra
i koket.

Personalen handlar ocksa all mat sjilva vilket gjort
personerna mindre oroliga, eftersom veckohandlan-
det var ett stressmoment som inte gjorde dem gott.
I och med denna férandring stoppades den begyn-
nande minnesférandringen upp, den hade troligen
varit ett uttryck for stress.
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Personalen handlar ocksa
all mat sjalva vilket gjort
personerna mindre oroliga
eftersom veckohandlandet
var ett stressmoment som
inte gjorde dem gott.

Sa till mina fyra fallbeskrivningar:

1. Framgéngsrikt aldrande

Jag borjar med den man som idag ar 71 ar. Till det
yttre ser han snarare ut som 90 men inget tyder pa
att han haller pa att bli dement, bara gammal och i
vissa situationer lite glomsk. Han minns precis som
manga andra dldringar gamla saker battre an nya och
mar mycket bra. Han stiger upp sjlv pa morgnarna
och sager till nar han vill ha hjilp med nagot. Kan
vara mycket uthdllig i det han tycker om att gora. Till
de positiva hélsofaktorerna hor att han har en god
kontakt med sina syskon.

Han har naturligtvis kvar sitt forstandshandikapp
men hans vardag ar lugn och icke kravfylld, inga teck-
en pa ett annorlunda aldrande finns. Inom geropsy-
kologien anvander vi termen framgdngsrikt dldrande
och menar da vitala personer som behaller sitt in-
tellekt och sina intressen langt upp i aldrarna. Jag
tycker faktiskt att vi kan siga att denne man har ett
framgangsrikt aldrande.

2. Svar demens

Fallbeskrivning nr 2 rér den man som 2002 var 42
ar och som visade manga tecken pa en begynnande
demens. Han hade négra ar tidigare handlat sin mat
sjalv och klarat av de flesta hushallsbestyr. I min un-
dersokning visste han inte liangre vad bestick skulle
anvandas till. Han ville ata ofta p.g.a. att han inte
langre mindes att han nyss atit. Han kunde inte kla
sig. Om han tvittade sig gjorde han det utan vatten.
De epilepsikramper han haft sen ungdomen andrade
karaktar. Han borjade prata mycket mer an tidigare,
da han néstan varit stum.

Denne man dog for tva ar sedan, svart dement. Han
bodde kvar pa sin gruppbostad tills tre veckor innan
han dog. Flytten till kommunens demensboende
skedde p.g.a. att han blev sangliggande och inte gick
att skota langre i sitt hem.

Eftersom medellivslingden for personer med DS
i dag ar 57 ar forkortade saledes hans demens hans
troliga livslingd med ca 10 ar.

3. Falsk demens

Fallbeskrivning nr 3 rér en kvinna som 2002 var 51
ar och bodde pa en gruppbostad dar det inte fanns
nagon direkt féorbindelse mellan hennes ligenhet
och gemensamhetsutrymmena. Hon boérjade hitta
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Vi maste kunna
se att en psykisk
ohalsa inte
behover betyda
en begynnande
demens.

samre, gick ibland fel om hon skulle halsa pa hos
nagon kamrat. Hon som tidigare lagat en hel del mat
sjalv visste ibland inte langre hur hon skulle anvanda
en del koksredskap. Hon gjorde sjalv i ordning fru-
kost, men satte ofta ihop underliga kombinationer
som lattol och ansjovis. Personalen ville hjilpa henne
inne i hennes lagenhet men hon ville inte ha denna
hjalp. Hygienen skotte hon allt samre.

Denna kvinna fick 2004 en demensdiagnos av en
primarvardsdoktor och flyttade 6ver till ett av kom-
munens demensboenden. Dar fick hon ett eget rum
men kunde vara ute bland de boende i stora gemen-
samma utrymmen. Personalen dar hade aldrig arbe-
tat med en dement utvecklingsstord person, sa jag
handledde dem i deras arbete. Kvinnan levde upp
nar hon kom dit, blev personalens gunstling fér hon
var sa positiv. Hon dlskade att umgas med de andra
boende och larde sig deras namn och var mycket
hjalpsam.

Personalen sa tydligt att hon inte alls var dement
och visst hade de ratt. Miljobytet hade visat att det
handlade om en falsk eller reversibel demens.

Vi forstod inte att hennes féorandrade beteende tro-
ligen hade att gora med att hon som bott i foraldra-
hemmet tills hon var ca 40 ar
var orolig for sin sjuka mamma
och var alldeles for ensam i sin
lagenhet, vilket inte var bra for
henne nar hon aldrades.

I dag beskriver personalen
henne som gammal och trott
och stidar hennes rum vilket
hon uppskattar mycket. Hon
gar inte alls stappligt vilket hon
gjorde nar hon kom till boen-
det och har inte kvar de stereo-
typa beteenden hon hade nar
hon bodde i gruppbostaden.

Det var naturligtvis fel att
ge henne en demensdiagnos.
Hennes anhoriga, varav flera arbetar inom demens-
varden, tycker att hon trivs och har det bra.

Det finns mycket att lara av denna fallbeskrivning
och kvinnans sarbarhet nar hon madde daligt. Sjalv
kunde hon inte satta ord pa sina kdnslor och vi 6ver-
tolkade det vi sag som tecken pa en demenssjukdom.

situation.

...kanske har hon
under lang tid varit
i en alltfor kravfylld

Reaktionen pa
detta satte sig i
Kroppen pa henne...

Hon blev forvirrad och glémsk i sin oro och tappade
mycket kognitivt. Forst sedan hon flyttade forstod vi
hur allt hangde ihop.

Man kan forstas saga att hon bor fel i dag men jag
tycker inte det. Demenspersonalen har sa goda kun-
skaper om annorlunda beteenden och behandlar
henne val, hon trivs sjalv och det maste vél vara det
viktigaste.

Vi maste bara lara oss av detta exempel att ha ett
vidare perspektiv pa vad orsaken till nagons forand-
rade beteende kan vara. Vi maste kunna se att en
psykisk ohilsa inte behover betyda en begynnande
demens.

4. Psykisk ohilsa
Den fjarde och sista fallbeskrivningen galler en kvin-
na, vi kan kalla henne B, som i dag ar knappt 50 ar.

2002 arbetade hon pa ett dagcenter och var gift.
Hon bodde med sin man i en lagenhet dar de hade
personalstod pa morgnar och kvéllar. Aktenskapet
sags som lyckligt. 2002 gick B sjalv till dagcentret.
Det var inga problem for henne att hitta dit. Hon var
social och omtinksam mot bade sina arbetskamrater
och personal och klarade av mycket avhemmets skot-
sel tillsammans med den lite yngre maken.

For nagra ar sedan borjade personalen att saga att
B borjade bli lite glomsk, hon glomde bort var hon
lagt saker. Boende och dagcenterpersonalen beskrev
samma férdndring. Hon blev alltmer tystlaten och vil-
le inte ldngre vara med pa fester, satt ofta for sig sjalv.
Hon hittade inte ldngre till sitt arbete och fick ett allt
samre minne. Hon blev inkontinent, ibland aven pa
nitterna. Maken formadde inte hjialpa henne, han
kinde att han ocksa holl pa att bli gammal.

Kontakt togs med sjukvarden dar antidepressiv
medicin skrevs ut. Inget blev bittre av detta.

En dag ville maken prata med personalen i boen-
det och berittade da om makarnas situation.

Efter manga diskussioner flyttade de isir, B blev
kvar i parets lagenhet. Hon fortsatte
att vara glomsk och fick mycket stod

i sin ligenhet. Da jag gjorde min
uppfoljande studie 2006 sig jag att

B forandrats i alla de variabler som

vi tagit med i studien. Hon pratade

samre, var ibland svér att fi 6gon-

kontakt med, ville inte goéra nagon-
ting, kdnde inte igen personalen
om de satt upp haret eller om hon
triffade dem pa stan. Hon tog yt-
terst fa initiativ.

Hon gick samre och var mer osmi-
dig i sin kropp, trottheten tilltog.

Aktenskapet upplostes och en
syster till B ville att hon skulle flytta
till en gruppbostad i hennes hem-
kommun. Vi trodde att denna flytt

skulle bli mycket svar for B.

Personalen i den nya kommunen beskriver nu en
helt annan B dn den vi sdg den sista tiden hon bodde
hos oss. Hon kan namnen pa nastan all personal och
har mycket mindre somatiska problem. Da persona-
len sager att de tillsammans ska stida hennes lagen-
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het eller badda hennes sing ler hon mot dem och
sager "gor det du”. Badda saingen gjorde hon mycket
pedantiskt som gift.

Ett stort problem finns dock fortfarande, hon har
svart att aka till dagcentret och att aka dérifran, d.v.s.
byta milj6.

Psykologen pa Vuxenhabiliteringen traffade med
anledning av sin demensutredning B i sin nya bostad
och tyckte att hon var trygg och trivdes. Hon hade
fatt en vininna som hon umgicks mycket med. Psy-
kologen beskrev henne som lite osdker och blyg men
fullt adekvat i kontakten och tinkte att hon varit de-
primerad och hamnat i ett forvirringstillstind. Har-
omdagen berattade hon for mig att B grater mycket
nu och borjat ett sorgearbete efter sina sedan linge
doda foraldrar.

Att leva ensam men med en vaninna i lagenheten
bredvid verkar i dag vara mycket battre for B an att
leva i tvasamhet i ett dktenskap. Det kanns faktiskt
som om hon varit en utbrand hustru, kanske har hon
under lang tid varit i en alltfér kravfylld situation.

Reaktionen pa detta satte sig i kroppen pa henne
med somatiska symtom som f6ljd. Hon reagerade
ocksa med att tappa kognitivt, att bli apatisk och att
dra sig undan socialt. Hiromdagen var hon och hal-
sade pa sitt gamla dagcenter och kinde da igen alla.

Slutsatser och funderingar

I dag finns det 15 personer med Downs Syndrom
over 40 ar som bor i kommunen. Vi har bland dem
relativt manga som aldrats i tidig alder och som blivit
fysiskt klart simre, men vi har inte nagon ldngre dar
vi har en demensmisstanke.

Vi har dndrat vart satt att ge omvardnad i gruppbo-
staden sd att personernainte behdver ta ansvar for det
som oroar dem. Ett sadant stod stimmer naturligtvis
inte med att de ska vara sa sjalvstindiga som majligt
och t.ex. handla och laga mat. Det viktigaste har inte
varit att jobba mot sjilvstindighet utan att ge en sa-
dan omvéardnad att personerna mar bra. Vi har ge-
nom att andra vart arbetssatt
lyckats hejda utvecklandet av
en dalig psykisk hilsa och en
begynnande minnesforsam-
ring.

Processer viktigare
an statiska svar

Vi har inte tillrackligt med
kunskap om &aldrandet hos
personer med DS eftersom
de inte blivit sa gamla tidiga-
re. Det var forst nar miljon el-
ler arbetssattet andrades som
vi forstod varfor personerna
matt daligt. Tillsammans byg-
ger vi var kunskap, bade ge-
nom sma och stora studier.
Styrkan med min lilla studie

forsta hand

sjukdom.
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Vi maste hela
tiden forsoka hitta
faktorer som vi kan
paverka och inte |

misstanka att det ar
fraga om en obotlig
neurologisk demens-

"

Det viktigaste har
inte varit att jobba
mot sjalvstandighet
utan att ge en
sadan omvardnad
sa att personerna
mar bra.

tror jag ligger i att den ar longitudinell och alltsa visar
situationen for personerna under en lingre tid. Jag
tror att vi maste tanka i processer och inte i statiska
svar som vi fatt vid ett specifikt tillfille. Vi maste hela
tiden forsoka hitta faktorer vi kan paverka och inte i
forsta hand misstanka att det ar fragan om en obotlig
neurologiskt betingad demenssjukdom.

Vi behover stilla oss fragan: Vad har hant i deras
liv den sista tiden, finns det nagot de kan ma daligt
av som de inte har bearbetat eller kunnat uttrycka?

De behéver optimala betingelser

Aldrandet innebir for nistan alla manniskor pafrest-
ningar, fysiskt i form av samre syn och horsel, psykiskt
t.ex. i form av forlust av nara anhoriga och socialt i
form av minskat socialt umgénge.

Det vi framfor lart oss ar att personer med Downs
syndrom, som ar 6ver 40 ar och som borjar aldras,
behover optimala betingelser for att inte sjalen ska
ma daligt och foérvirring, minnesproblem och psyko-
somatiska krampor ska uppsta.

Mianga av dem har inte sa manga ord i sitt tal att de

kan sitta ord pa de kinslor och upplevel-

ser de bar pa och kan heller inte reflek-

tera over sitt aldrande. De har ocksa

problem med att forestilla sig det som

de aldrig upplevt. Aldrandet blir da en

annu storre sarbarhetsfaktor dn for oss
andra.

Lis ocksa i Intranr 1/07, sid 26
(finns i vart natarkiv pa
www.intra.info.se):

Det behéver inte vara demens

Forandringar i allmantillstandet hos
personer med Downs syndrom kan
misstolkas, skriver Anne Thinesen-
Gronmark
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YTTRANDEFRIHET, MEDDELARFRIHET
4l

1. ALLA HAR YTTRANDEFRIHET
— men man far inte misskota
sitt arbete

Varje medborgare har oinskrankt yttrandefrihet, in-
formationsfrihet, motesfrihet, demonstrationsfrihet,
foreningsfrihet och religionsfrihet oavsett om han ar
anstalld i kommunen/landstinget eller inte.

Ansvaret for att de manskliga rattigheterna inte
kranks vilar pa regeringen och den statliga och kom-
munala férvaltningen.

I var Regeringsform, RF, star det sarskilt att varje
medborgare ar tillférsakrad yttrandefrihet gentemot
det allminna. Alla har frihet att i tal, skrift eller bild
eller pa annat sitt meddela upplysningar samt ut-
trycka tankar, asikter och kinslor. Med det allmanna
avses stat och kommun/landsting.

Yttrandefriheten dr viktig da den

¢ framjar ett fritt meningsutbyte och darmed
ar vasentlig for det demokratiska samtalet,

® avslojar missforhallanden,

* motverkar att kvaliteten 1 verksamheten
forsamras,

® Okar fortroendet for myndigheterna hos
medborgarna,

® motverkar korruption och

* skapar en god arbetsmiljo pa arbetsplat-
serna.

De grundlagsfasta fri- och rattigheterna begransar
inte den offentliga arbetsgivarens ratt att vidta atgar-
der med anledning av att arbetstagare misskott sina
aligganden i arbetet. Misskotsamhet i arbetet kan
rendera arbetstagare arbetsrattslig pafoljd.

Ibland kan det vara svart att hélla isar vad som ar
misskotsamhet i arbetet och vad som ar utnyttjande
av den medborgerliga yttrandefriheten, sarskilt i ett
affekterat lage.

Missforhallanden

Den som ar anstalld inom saval privat som offent-
lig LSS-verksamhet har skyldighet att anmala miss-
forhallanden (LSS § 24a-g). Man ska i férsta hand
anmala till sin arbetsledning men om man misstéan-
ker att denna inte kommer att atgarda missforhal-
landet kan man ta kontakt med Socialstyrelsens
tillsynsenhet. Man har rétt att f& vara anonym. Ar
det ett allvarligt missforhdllande ska detta anmalas
till Socialstyrelsen. Anmalan ska da ske oavsett om
missforhallandet avhjalpts. Red. anm.

2. SOM OFFENTLIGANSTALLD
HAR DU MEDDELARFRIHET
- men inte som privatanstalld

Meddelarfriheten innebar att alla offentliganstillda
har ratt att meddela och anskaffa uppgifter och un-
derrittelser i vilket amne som helst for offentliggo-
rande i tryck, skrift eller i radio, TV, film, video och
liknande.

En myndighet eller annat allmédnt organ far inte
efterforska vem som lamnat meddelande for publi-
cering.Inte heller far en journalist réja vem medde-
laren ar.

Denna ratt galler inte for privatanstallda dven om
verksamheten ar skattefinansierad (som t ex grupp-
bostader som drivs i privat regi).

Varfor inte?

Redan 2001, fanns det ett forslag till lagstiftning
som skulle tillforsdkra anstillda hos privata arbetsgi-
vare, som var verksamma inom det allminna, samma
yttrande- och meddelarfrihet som de offentliganstall-
da. Promemorian ledde dock inte till ndgot lagstift-
ningsinitiativ fran regeringen.

Nyligen la en arbetsgrupp inom Moderaterna fram
ett forslag om att meddelarskyddet skulle omfatta
aven privatanstdllda hos vardforetag. Detta foreslas
dock inte ske genom lag utan genom en avtalsklausul
i samband med upphandling av vardféretagets tjans-
ter (se avsnitt 7).

3. DU HAR LOJALITETSPLIKT

- och ar du privatanstalld kan du
inte kritisera din arbetsgivare hur
som helst

Rattslaget betraffande lojalitetsplikten skiljer sig va-
sentligt mellan anstillda hos en privat arbetsgivare
jamfort med vad som giller i en statlig eller kommu-
nal anstallning.

En privatanstalld far inte agera pa ett satt som inne-
bar skada eller risk for skada f6r den privata arbetsgi-
varen exempelvis genom att offentligt kritisera miss-
forhallande hos denne utan att forst forsokt komma
till ratta med missforhallandet pa annat satt.

I motsvarande situation har den kommunanstéllde
ett starkare skydd genom sin grundlagsfasta yttran-
defrihet gentemot det allmdnna, nar han kritiserar
kommunen.
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— VAD GALLER?

4. SEKRETESS FOR
KANSLIGA UPPGIFTER

I Offentlighets- och sekretesslagen (2009:400) finns
regler om tystnadsplikt for kommunanstallda nar det
galler kansliga uppgifter av personlig natur eller af-
farshemligheter som man kommer i kontakt med i
anstallningen. Brott mot tystnadsplikten ar straffbart.
Aven i LSS § 29 stadgas det om tystnadsplikt.

5. ANSTALLNINGSAVTALETS
BETYDELSE

I'anstallningsavtalet har arbetstagare forbundit sig att
for arbetsgivarens rakning utfora de arbetsuppgifter
som naturligen ingar i hans anstallning, att folja ar-
betsledningens instruktioner och att lata sig forflyttas
till uppgifter som kan tinkas inga inom arbetsskyldig-
hetens ram.

Vanligtvis traffar arbetsgivaren och arbetstagaren
en overenskommelse (anstillningsavtalet). Det sker
genom att en arbetssokande soker ett utannonserat
arbete och arbetsgivaren anstiller honom. Lon, ar-
betsuppgifter, placering och dylikt framgar da van-
ligtvis av anstallningsavtalet.

Anstallningsavtalet innehéller 6msesidiga forplik-
telser for bade arbetstagare och arbetsgivare och byg-
ger pa 6msesidig lojalitet. For arbetsgivaren innebar
lojaliteten att ocksa se till arbetstagarens behov. Ar-
betstagaren staller sin arbetskraft till arbetsgivarens
forfogande mot att han eller hon erhaller anstall-
ningsférmaner.

Den grundlaggande regeln ar att en arbetstagare
inte far skada arbetsgivaren.

Den anstallde skall lojalt ritta sig efter arbetsgiva-
rens beslut (vi bortser har fran de fall da besluten
innebar uppenbara olagligheter) och ar skyldig att
fullgora sina dlagda arbetsuppgifter. Har beslut fat-
tats om forandring, neddragning eller omorganisa-
tion kan inte arbetstagaren avsta fran att folja dessa
beslut.

Om man ar offentliganstilld och har en uppfatt-
ning som avviker fran sin arbetsgivare och som man i
kraft av sin yttrandefrihet ger uttryck foér, maste man
anda i sin jansteutovning folja arbetsgivarens beslut
och andra direktiv. P4 sd sitt ar man skyldig att vara
lojal mot arbetsgivaren.
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Goran Soderlof ar verksam som arbetsrattsjurist pa Sve-
riges Kommuner och Landsting. Han har varit radgivare
och expert i statliga utredningar och har varit foretradare
for kommuner och landsting i rattstvister och domstols-
processer.

Dessutom har han varit medférfattare till boken Yttran-
defrihet och lojalitet — Vad géller fér anstallda hos kom-
muner, landsting och regioner? Kommentus, 2010. Kan
bestallas fran www.skl.se/publikationer

6. MYNDIGHETER FAR INTE
HINDRA ANSTALLDAS RATTTIGHETER

En arbetsgivare inom den offentliga sektorn far inte
genom generella uttalanden eller genom kritik i det
enskilda fallet forsoka paverka arbetstagaren i fraga
om det satt pa vilket han eller hon anvander sin fri-
het.

Exempel:

En offentlig arbetsgivare kan inte forbjuda
anstallda att lamna information till media

JO har haft synpunkter pa en ordningsregel i en
skola som forbjod de anstdllda att aktivt ldimna "ne-
gativ” information till massmedia (JO 1994/95 sid.
554). Kritik har ocksa riktats mot en uppmaning till
rektorer att inte delta i den politiska debatten (JO
1994/95 sid. 551).
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En offentlig arbetsgivare kan inte forbjuda
anstallda att skriva pa protestlistor

JO har kritiserat arbetsgivaren i ett fall nar denne
hade skickat ut skriftlig information till férestandare
och personal pa forskolor. Dar stod att personalen
inte fick skriva pa protestlistor mot nedskarningar.
Protestlistor fick inte heller ligga pa forskolornas el-
ler hos dagbarnvardarna. Forestaindarna angavs ha
ett arbetsgivaransvar och fick inte agitera tillsam-
mans med foraldrar mot kommunala forslag.

En offentlig arbetsgivare kan inte forbjuda
anstallda att yttra sig pa arbetstid

JO anser i ett annat arende att det inte kan anses
godtagbart att begransa personalens kontakt med
medierna till personalens fritid (JO 1994/95 sid.
542). I arendet anfordes:

”... Endasti den mén en sadan kontakt kan inverka
menligt pa arbetet kan ett hinder av detta slag mot
ett utnyttjande av den grundlagsskyddade ratten att
meddela sig med medierna accepteras. Ett generellt
forbud kan inte ens om det skulle kunna anses fore-
ligga risk for inkrdktande pa arbetsuppgifternas an-
ses tillatet (jfr. 1 kap. § andra stycket TF). Ett sadant
forbud kan endast utfardas i det enskilda fallet och
da enbart i den akuta arbetssituationen. Som regel
kan det knappast inkrakta pa arbetet om en anstilld
pa arbetstid later sig intervjuas av en journalist. Det

maste pa en arbetsplats finnas utrymme for en sadan
flexibilitet att nagon tid pa dagen skulle kunna an-
vandas for den aktuella intervjun...”.

Myndigheten kan inte kalla den anstallde

till samtal hur som helst

I detta sammanhang bor noteras den situationen att
arbetsgivare kallar den anstallde till samtal med an-
ledning av uttalanden i massmedia. Myndighetens
avsikt med motet kan i och for sig vara legitimt. Den
kan t.ex. behova utreda vissa sakfragor. Det avgoran-
de for bedomningen om myndigheten bor ha sadana
samtal ar dock hur den anstallde uppfattar saken.

I ett fall hade ett namndutskott kallat till sig ett
vardbitrade och en underskoterska som i en tidning
uttalat kritik mot kommunens dldreomsorg. JO kon-
staterade att informationen hade kunnat ske genom
att utskottets ledamoter besokte vardhemmet eller
att utskottet till sammantradet kallat dem som fore-
stod varden vid hemmet. Utskottets atgard att kalla
de tva underordnade tjanstemannen, vars narvaro
inte behovdes for att utreda vad som hant, kom dar-
med att framsta som direkt foranledd av uttalandena
i tidningen. Utskottet kritiserades for att det borde
ha insett att kallelsen kunde uppfattas som en repri-
mand och som ett ingrepp i meddelarfriheten (JO
1994/94 sid. 530).

/. KOMMUNEN KAN KRAVA MEDDELARFRIHET VID UPPHANDLING

Statliga myndigheter, kommuner och landsting, kan
via sin upphandling fa stort genomslag pa énskvar-
da sociala och arbetsmarknadspolitiska synsatt. En
upphandling kan anvanda olika kriterier i forfrag-
ningsunderlag och avtal for att paverka arbetsférhal-
landena for de anstillda. Sa t ex ar det mojligt att
stalla krav pa att de anstallda ska ha meddelande- och
yttrandefrihet.

De fackliga organisationerna, framst Kommunal,
har drivit en framgangsrik kampanj for att det skulle
inféras meddelande- och yttrandefrihetsklausuler i
entreprenadkontrakten och i dag far de narmast an-
ses vara standard i samband med offentlig upphand-
ling.

Har foljer ett exempel pa en sadan klausul:

"Kommunen vill forsikra sig om att entrepreno-
rens anstillda far meddelar- och yttrandefrihet i
forhallande till entreprenéren avseende arbets-
forhallandena i den verksamhet som utfors at
landstinget. Det ar betydelsefullt fér uppratthal-
lande av verksamhetens anseende och kvalitet.”

Lagen om valfrihetssystem, LOV
Lagen om valfrihetssystem, LOV, som tradde i kraft
den 1 januari 2009, gér detmojligt attinféra valfrihets-
system inom socialtjansten. I korthetinnebar LOV att
intresserade leverantorer far ansoka om deltagande i
valfrihetssystemet. Finns det inga graverande omstan-
digheter sa ska leverantéren godkannas och kontrakt
tecknas och upprittas.

I lagtexten sags att man kan stdlla sarskilda kon-
traktsvillkor av sociala, miljomassiga och andra skal.

Upphandling enligt lagen om offentlig upphand-
ling, LOU, och lagen om valfrihetssystem, LOV, gor
deti praktiken mojligt att bakvagen infora samma re-
gelverk som i den offentliga sektorn.

Yttrande- och meddelarfrihetens kritikratt ar som
sagt inte en grundlagsfast rattighet for de arbetsta-
gare som ar anstillda hos privata arbetsgivare som ar
entreprenorer hos kommuner. Men i praktiken kan
den entreprenorsanstalldes yttrande- och meddelar-
frihet bli lika stark om den finns med i entreprenad-
kontraktet, eftersom arbetsgivaren riskerar att detta
héavs om man inte erkdanner de anstalldas rattigheter.
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Margareta Persson

skriver i denna artikel om han-
dikapp- och folkhalsopolitik.Hon
harlang erfarenhet av badda dessa
omraden. Hon har varit riksdags-
ledamot (S), varit ordférande for
Handikappférbundens samar-
betsorgan, varit ordférande for
den Nationella folkhalsokommit-
tén och nu ar hon projektledare
for "Handikapphistoria i kulturar-
vet”, ett arvsfondsprojekt mellan
Handikapphistoriska féreningen
och Nordiska museet.

|dealen?

Den folkhdlsopolitiska historien i Sverige dr inte bara en his-
toria att vara stolt éver. Tuvdrtom frodades mycket morka idéer
under ett antal drtionden, som ocksa fick genomslag i lagstift-
ningen i form av bl.a. tvangssteriliseringar. Idag finns all an-
ledning att vara rddd for att de nya kommersiella hilsoidea-
len, att det dir individen sjilv som bér ansvar for sin hdlsa, kan
leda till en atergang till en negativ syn pa mdnniskor med en
funktionsnedsdttning.

folkhemmet innebar ocksa att "manniskoma-
terialet skulle foradlas” (Myrdal). Det goda
folkhemmet skulle bygga pa en sund ménniskotyp.
Inte konstigt att synen pa manniskor med en funk-
tionsnedsittning paverkades starkt negativt.
Under 1920-40- talen var man forfirande eniga
over partigranserna i dessa fragor. Synsitt som idag
skulle klassas som klart rasistiska och helt oférenliga

D en manniskosyn som lag bakom skapandet av
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med en humanistisk manniskosyn. Det finns manga
exempel fran den tiden med mycket obehagliga citat
fran kidnda vetenskapsman och politiker.

"..ull ett forsta rangplan hoja stravandena att dastad-
komma en biologiskt och socialt higstdende mdnnisko-

typ” (Olof Kinberg, rattspsykiater 1935).

”...inom samhdllet tvingas taga under overvigande att
sldcka sadana liv, som bestd i ohjilpliga och vanska-




pade idioter och som fran borjan dro domda att vara
samhdllet till en borda och alla andra och sig sjilva till
forbannelse...” (Arthur Engberg, socialdemokratisk
politiker 1921)

Idag forfiras nistan alla 6ver detta synsitt. Anda
finns det orostecken pa att vi ar pa vag tillbaka. Och
det ar battre att stimma i backen an i an. Vad ar det
for folkhalsopolitisk debatt jag ser och som jag blir
radd infor?

Hur forbéattras folkhalsan?

Dagens definition av god folkhalsa inbegriper alla
samhallsmedborgare. Man kan inte ange ett medel-
varde pa hélsan och vara glad om det forbéttras. Man
maste ocksd ta hansyn till férdelningen av hélsan i
hela befolkningen. Om det ar stora skillnader i halsa
ar darmed folkhalsan inte sa bra som medelvardet
kanske visar.

Historien har visat att det ar de grundliggande
samhallsvillkoren som forbattrat folkhalsan, inte de
enskilda individernas moral. Enkelt brukar man saga
att i Sverige ar det foljande som forbattrat folkhalsan
de senaste 200 aren:

¢ Freden, potatisen och vaccinet

¢ Provinsialldkare och barnmorskor
¢ En restriktiv alkoholpolitik

* Vatten, avlopp och bostader

¢ Folkskolan 1842

¢ Folkrorelserna

* Folkhemsbygget

Individens ansvar — eller samhallets?

For 100 ar sedan fanns i Sverige en rorelse som kall-
lade sig "hygienismen”. Man ville lagga ansvaret pa
individerna, detvar i princip de fattigas eget fel att de
hade sd osunda forhédllanden. Nu ville man att med-
borgarna skulle bete sig moraliskt och hdlsosamt pa
ett satt som gynnade "samhallshalsan”.

Den instdllningen verkar ocksa vara vagledande
for den borgerliga regeringen idag som talar om lev-
nadsvanor och valfrihet och starkt betonar individens
ansvar for sin halsa.

Den nationella folkhdlsokommitténs forslag "Hal-
sa pad lika villkor”, (SOU 2000:91), betonade istallet
starkt de sociala villkorens betydelse féor manniskors
mojlighet att ma bra.

Nu kommer ocksa alltmer internationell forskning
som visar hur hélsan bast fraimjas om samhallsvillko-
ren ar sa jamlika som mdjligt, att man satsar pa ge-
nerell vilfird och inte minst pa god barn- och mod-
rahdlsovard. WHO:s stora hdlsokommission, “Closing
the gap” (2008) har sagt att det ar mojligt att utjamna
halsoskillnaderna inom en generation, bade mellan
lander och inom lander. Men for att det ska vara moj-
ligt kravs politiska insatser, man pratar inte om indivi-
dens "val” av levnadsvanor.

Naturligtvis paverkar levnadsvanor var hilsa. Men
internationell forskning visar mycket tydligt att var
sociala position paverkar halsan mer dn levnadsva-

"Man blir
fattig av

att vara
handikappad.
Och man blir
handikappad
av att vara
fattig”

norna. Enkelt uttryckt:
om vi har en god soci-
al status, dar vi kinner
att vi har inflytande
och andra respekte-
rar oss — sa paverkas
var halsa mycket posi-
tivt. Motsatsen ar lika
sjalvklar, om man har
en lag social rang, dar
man inte ar sedd och
respekterad, dir man
diskrimineras och dar
man har en sjalvbild
som dr lag — dar frodas
ohalsan.

Onddig ohalsa

I takt med att forsk-

ningen visat sambanden mellan kropp och sjal ar
det lattare att forsta hur hilsan kan paverkas av sa
mycket. Det ar inga vaggar inne i manniskan som
haller sjdlen atskild fran kroppen. Stress dr nagot
som paverkar hdlsan negativt, men det dr inte den
stress som det kan innebara att "ha mycket att gora”
som framst ar negativ. Den mest ohdlsosamma stres-
sen finns hos den som har lite att gora, som kanner
sig ensam, diskriminerad, som ar fattig och ar orolig
over sin livssituation. Den stressen sdtter sig ocksa i
kroppen i form av all mojlig ohalsa. De som idag ar
de mest stressade ar manniskor med en funktions-
nedsattning som saknar jobb. Det framgar av Statens
folkhélsoinstituts rapport "Onddig ohdlsa” (2008).

I "Onédig ohdlsa” ar det mycket tydligt att minst en
tredjedel av den upplevda ohalsan hos manniskor
med en funktionsnedsattning inte har ett skvatt med
funktionsnedsattningen i sig att goéra. Det handlar
istallet om Kklart paverkbara faktorer som arbete,
pengar, att bryta isolering, levhadsvanor osv. Samti-
digt visar man att det ar tio ganger vanligare att mén-
niskor med en funktionsnedsattning upplever ohalsa
an befolkningen i 6vrigt.

Fattigdom och ohélsa

Det har ar inget nytt. Den legendariske ordféranden
1 FUB och davarande HCK, Richard Sterner, sa re-
dan i borjan av 70-talet: "Man blir fattig av att vara
handikappad. Och man blir handikappad av att vara
fattig.” Jag minns det mycket val, nastan varje dag ru-
sade han in i mitt rum och predikade det for mig.
Och jag som var ung och nyanstalld pa HCK s6g i mig
allt han sa. Det synsattet fick dock i praktiken inte na-
got genomslag i samhallsdebatten. Men nu kan alltsa
” Onodig ohdlsa” visa samma sak idag.
Slutsatsen av detta ar:

® Det nuvarande folkhalsoarbetet har mest varit in-
riktat pa att framja halsan hos dem som redan mar
ganska bra. Man har inte sett att de som har den stors-
ta ohalsan i vart land, manniskor med en funktions-
nedsattning, mycket val skulle kunna forbattra sin
hélsa kraftigt, aven om sjalva funktionsnedsattningen
kvarstar. Vissa folkhélsoaktorer som arbetar mot to-
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bak glommer t.ex. bort att hjdlpa dem som mar samst
och roker mest, de psykiskt sjuka.

¢ Fokus i folkhélsodebatten maste anda ligga pa de
sociala villkorens betydelse for manniskors mojlighet
att forbattra sin hélsa och uppleva att man mar bra.
Den satsning man nu ser pa "individens ansvar for sin
halsa” blundar helt fér hur de sociala villkoren paver-
kar hélsan, som diskriminering, 1dg inkomst osv.

Det ar ditt eget fel om du ar sjuk
Pa radion horde jag nyligen "Spa-
narna”, som hade ett viktigt inslag
om halsosynen. De var pa spaning i
vart land och hade kommit fram till
att det mest skamliga idag ar inte att
ha misshandlat sin fru och skilt sig,
nej — det ar att man maste ga ut i ky-
lan och roka eller vara for tjock. Den
tyska forfattaren Juli Zeh har kommit
med en bok som skildrar en framtida
halsofasciststat, dar de flesta paverk-
bara sjukdomar ar utrotade — men
staten kraver att medborgarna uppfor sig perfekt ur
halsosynpunkt.

Redan idag har vi borjat titta snett pa folk som inte
“skoter” sin hélsa. Det blir deras eget fel om de ar
sjuka. Och de som ar "medskyldiga” till sin ohalsa
ska betala sjilva, havdar en del. Fragan ar vad man
da ar skyldig till: 6vervikten, ensamheten eller diskri-
mineringen?

Jag ar radd for att den instillningen gar sa langt att
man missar alla de faktorer som individen inte alls
kan paverka. Och hur gér man da med t ex personer
som har en utvecklingsstorning?

"Det ar

Haélsa och skbnhet

De kommersiella halsobudskapen ar idag forknippa-
de med skonhet. Eller egentligen: skonheten kom-
mer forst och hélsan darefter. Och den skonhet som
man visar handlar inte om den skdnhet man kan se
hos en dldre, farad person som utstralar visdom. Skon-
het och halsa forknippas med unga, vackra kroppar.

Aven samhillets hélsoaktorer forfaller ofta till att
gora samma koppling. Stockholms idrottsforvaltning
har linge haft affischer pa en ung, blond, snygg tjej
som ska askadliggéra hur bra man mar av att rora
pa sig. Varfor inte tva glada 90-aringar pa promenad
med en rollator?

Den har kopplingen av hélsa till skonhet ar samma
koppling som fanns under den morka folkhalsohisto-
rien. Vivetalla att den kopplingen i sin mest extrema
form utovades av nazisterna.

Ur ett funktionshinderperspektiv géller det darfor
att vara mycket vaksam pa de halsoideal som nu fro-
das. Det dar nagot helt annat an en folkhalsopolitik
som framjar jamlikhet och delaktighet, nagot som
annars visat sig ha storst effekt pa att forbattra halsan
for alla.
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deras eget val
om de ater en
pase chips
om dagen”

Man far inte éverge méanniskor!

Jag vill sluta med att anda ta upp levnadsvanor, efter-
som det ar si patagligt att personer med en utveck-
lingsstorning idag kan dra pa sig en massa onodig
ohalsa och kroniska sjukdomar i tidig alder — som
delvis beror pa ohélsosamma matvanor och for lite
fysisk aktivitet.

Det ar inte sa latt att std emot frestande reklam.
Som synsattet ar idag kan integritet
och 7individens val” innebara att
manniskor blir sjuka i fortid — trots
att man med lite hjalp hade kunnat
forhindra det.

Att fa manniskor att ligga om sina
levnadsvanor ar ofta mycket svart.
Aven om man inte har en utvecklings-
storning och dven om man verkligen
vill, kan det anda vara svart och man
behoéver stéd och rad om hur man
gor. Jag har hort talas om gruppbo-
enden dar man inte alls vill ligga sig
i, "det ar deras eget val”, om de ater
en pase chips om dagen och aldrig ror pa sig. Som en
reaktion pa den gamla anstaltstiden ar det synsittet
forstaeligt. Men man far inte 6verge manniskor! Det
ar ocksa att svika.

Vad hander om man inte ligger sig i alls fran perso-
nalens sida? Kraftig 6vervikt och att man inte ror pa
sig leder latt till olika sjukdomar som skapar ohalsa.

Jag kan inte lata bli att dra en drastisk jamforelse
med de hemska sotsaksexperimenten pa Vipeholm,
dar en grupp utvecklingsstorda fick ata massor med
kletig kola for att man skulle se om de fick hal i tin-
derna. Och det fick de. Det ar nastan som att Vipe-
holm gar i repris pa vissa hall idag, fast med helt and-
ra utgangspunkter.

Var finns folkhalsofolket?

Alltsa: Visst kan man kombinera integritet och ratt
att bestimma sjalv med st6d och hjélp kring hur man
kan dndra matvanor och motionsvanor. Alldeles spe-
ciellt som det kravs gemensamma aktiviteter i dessa
fragor. Den som arbetar pa ett gruppboende behover
inte vara expert pa hur man goér. Men var finns folk-
halsofolket? Var utarbetar man forslag till metoder
som fungerar pa ett gruppboende>

Folkhélso- och handlkappohtlk gar Verkhgen hand
i hand. Anda ar det sa sillan manniskor som ir enga-
gerade i dessa fragor kanner till varandra. I en kom-
mun kan det sitta olika enheter som jobbar med de
har fragorna och som inte samarbetar. Om man kallar
till en konferens dar det star "Funktionshinder” forst
och halsa sedan, da kommer bara handikappfolket.
Och star det "Halsa” forst och funktionshinder se-
dan, da kommer bara folkhalsofolket.

Tank om vi kunde lara av var historia och tink om
vi kunde lata bli att fokusera sa mycket att vi tappar
helhetssynen. =

@)



Sangen hjdlper till ndr man vill fa rosten ait bara. Joakim Moberg far hjalp av Asa Wass att ta ton.

et ar en vanlig onsdagskvall i Kristine kyrkas
forsamlingshus i Jonkoping. Asa Wass klin-
kar loss pa pianot, Gunilla Tuvesson dirige-
rar och alla kliammer i med "Bar ner mig till sjon”.
Det ér bra fart pa sangen, alla 30 deltagarna sjunger
med och som alltid nar man sjunger i dur sa blir

det en del skratt och glada leenden. Sebastian Ekl6f
haller takten pa kongas och ibland tar han fram sitt
munspel.

Efter ndgra gemensamma sanger delar man upp
sig. Joakim Moberg, Mattias Melin och Patrik Novara
foljer med Asa dll ett annat rum dir man trinar so-

Mattias Melin sjunger solo.




Allakankoren i Jonkoping
"Om man sjunger pa sitt eget sitt
bliv det 1inte fel men vatt”

Patrik Novara har sina rotter i Italien. Dérfor sjunger han Birger Sjobergs "Jag lingtar till italien”.

losang. Patrik sjunger ”Jag lingtar till Italien” eftersom han sjalv har sina rotter dar.

— Nar jag upptrader ska jag ha gron-vitrod troja och en italiensk flagga, sager han.

For upptrader gér man. Den 17:e april ska man upptrada pa kyrkans musik-café och
ibland sjunger man i kyrkan och pa julfester och andra tillstillningar.

— Nar vi startade for atta ar sedan var vi bara nagra deltagare, men sedan har det
kommit fler och fler, berittar Asa Wass. Nu har intresset blivit sa stort att vi maste ha
en ko hit eftersom alla inte far plats.

Nar man samlas igen blir det dags for Frida Johansson och Sara Malm att vara solister
i varsin sang.

: Det ar en vanlig och glad atmosfar och
jag tanker att om jag skulle sjunga i kor —
jo, en hemlig drom — sa skulle det vara en
sadan har. En kor dar man kan fa klimma
i och dar det inte dr sa himla noga med
stamsangen.

Allakankoren far deltagarna att kanna
sig bra. Man pratar lite mellan ldtarna,
nagon berdttar att hennes mormor nyss
dott och Gunilla Tuvesson kramar om. De
flesta verkar trivas och kdnner varann val.
Och ingen verkar bry sig nar sangen ibland
skorrar lite illa, for, som Asa Wass sager:
“om man sjunger pa sitt eget sitt, blir det
inte fel men ratt”.

Text och bild: Hans Hallerfors.

Frida_Johansson dr en av solisterna. Allakankoren har kul tillsammans.



Unga manniskor

med utvecklingsstorning
ser sig Inte som
omsorgstagare och klienter

Av Jens Ineland och Lennart Sauer
Jens.ineland@socw.umu.se, Lennart.sauer@socw.umu.se

e tva aldsta barnen sitter som klistrade
framfor tvin och tittar pa en reklamfilm
for ICA, det ar ganska sent och egentli-
gen borde barnen redan ligga i singen.
Mamma gar och stanger av tv:n i syfte att skynda pa
sanggaendet. Da utbryter ett herrens liv, barnen pro-
testerar hogljutt: ” Det ar ju Jerry, praktikanten med
utvecklingsstorning” och "Den ar ju jattebra”.
Reklamfilmerna med Jerry ar ett smart drag av ICA,
de anspelar i reklamen pa de forestallningar vi har
om personer med utvecklingsstorning for att fa oss
tittare att tanka efter samtidigt som de som foretag
och varunamn erévrar god PR. Vem vill inte handla i
en butik som stéller sig pa de svagas sida?

Inte omsorgstagare

I dag lever personer med utvecklingsstorning, i alla
fall pa ett formellt plan, integrerade i samhallet. In-
tegrerings- och normaliseringsprojektet som startade
under 1970-talet 4r i den meningen till anda.
Dagens unga manniskor med utvecklingsstorning
ser sig inte med sjalvklarhet som omsorgstagare och
klienter till valfardsstaten, de har drommar och egna
livsprojekt som de stravar efter att forverkliga. De vill
likt praktikanten Jerry fa ett arbete eller bilda familj
eller gora sadant som andra unga méanniskor ocksa
gar och drommer om. Att dessa manniskors livspro-
jekt inte med sjalvklarhet betraktas som realistiska
av personal, socialarbetare eller en storre allmanhet
vittnar inte minst de reaktioner som ICA-reklamen
vackt och som man i reklamen pa ett bra sitt anspelar

pa.

Fosterdiagnostik

Under en deltagande observation i ett pagaende
forskningsprojekt, stallde en ung vuxen kille med
utvecklingsstorning en viktig fraga; ar det verkligen
ratt att sa manga personer i Sverige tycker det dr ok
att abortera ett foster om det har en utvecklingsstor-
ning. Den unge mannen hade tagit del av en lasar-

fraga i en av kvillstidningarna. Man hade fragat la-
sarna om de tyckte detvar ratt eller fel att abortera ett
foster om det visar sig ha en funktionsnedsattning. I
kvallstidningens reportage rapporterade man att alla
kvinnor i Danmark erbjuds fosterdiagnostik och att
det forra aret foddes 26 barn med Downs syndrom.
I Sverige var siffran 120 barn. Nar det galler Sverige
aborterades mellan 1999 och 2004 45,8 procent av
alla foster med Downs syndrom, en siffra som under
2007 var 54,7 procent.

Vi ska inte hér virdera eller diskutera denna fraga
narmare. Ddremot ar det enligt var mening viktigt att
fraga sig hur och pa vilket sétt diskussioner om fos-
terdiagnostik och abortfragan har betydelse for hur
personer med utvecklingsstorning forstar sig sjalva.
Vivill har diskutera och reflektera 6ver fragor om just
identitet i forhédllande till personer med utvecklings-
storning.

Stodet behover forandras

Dagens unga manniskor med utvecklingsstorning ar,
pa ett helt annat satt an tidigare generationer, en del
av samhallet. Vi menar att framtidens omsorg, stod
och service till denna grupp maste fordndras sa att
den kan mota de behov som dessa unga manniskor
kommer att ge uttryck for.

I detta sammanhang ar det ocksa viktigt komma
ihag att det senaste decenniets utveckling pa sarsko-
leomradet kommer att vara av betydelse. Antalet elev-
er i srskolan har de senaste 10-15 aren 6kat kraftigt.
Mellan 1994 och 2006 var 6kningen 100 % (1). I en
nyligen utkommen bok (2) bendmns dagens elever
i sarskolan fér "den nya sarskolegenerationen” och
flera av dessa siger man befinner sig i grazonen mel-
lan den vanliga grundskolan och sarskolan. Vi vet
med andra ord inte riktigt annu vart de tar vagen
efter skolan. Det vi dock kan siga ar att det med stor
sannolikhet ar sa att flera av dessa elever kommer
att kategoriseras som utvecklingsstorda och erbjudas
insatser t.ex. i form av daglig verksamhet efter avslu-
tad gymnasiesarskola. Att vi inte dr helt fel ute i vart
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antagande visar en del studier pa omradet (3). Aven
Socialstyrelsen (4) pekar i sin kartlaggning av dag-
liga verksamheters utformning och innehall pa fore-
komsten av "nya individer och grupper”. Det ar med
andra ord rimligt att anta att nar denna generation
—dvs. den nya sarskolegenerationen — lamnar skolan
kommer de att ha andra krav, forvantningar och for-
hoppningar kopplade till arbetsliv, civilsamhalle och
sociala relationer.

Olika identitetstillhorigheter

Alla manniskor konstruerar och rekonstruerar sin
identitet under sitt livslopp. Det ar forstas ett naivt
pastaende, men vi vill anda peka ut det som en stor
utmaning for professionella aktorer i arbetet med
personer med utvecklingsstorning.

Under barndomen, vuxenlivet och alderdomen
uppfattar vi oss pa olika sitt och var roll som exem-
pelvis make, pappa eller farfar ar betydelsefull for var
kansla avidentitet. Vi har enkelt uttryckt olika sociala
roller som en f6ljd av var position och vilken fas av
livscykeln vi befinner oss i.

En del av den utmaning vi har att géra med har
ar att personer med utvecklingsstorning nastan ald-
rig omfattas av dessa rollférandringar. Ett perspektiv
som har borjat uppmarksammas — om an i mycket be-
gransad omfattning — pa omradet funktionshinder ar
intersektionalitet (5). Ett intersektionellt perspektiv
utgar ifran uppfattningen att olika identitetstillhorig-
heter, sasom funktionshinder, alder, kon, sexualitet
och etnicitet skapar betydelse, inte var for sig, utan
sammantaget for en individs sociala position. Nar
det galler personer med utvecklingsstorning handlar
det om att deras identitetskonstruktioner inte bara
kan kopplas till den sociala kategorin utvecklingsstor-
ning, utan ocksa till kategorier som t.ex. kon, etnici-
tet och alder. Alla dessa identitetskategorier dr viktiga
och intressanta, men vi kommer har att fokusera pa
alder.

Varfor blir personer med utvecklingsstorning
inte vuxna?

Aldersrelaterade faser ir angeligna for alla min-
niskor eftersom det vacker fragor knutna till saval
identitet som social position. Alder ar ocksa en viktig
aspekt eftersom dagens generation personer med ut-
vecklingsstorning och den nya sarskolegenerationen
har helt nya krav nar det galler tillhorighet till arbets-
marknad och civilsamhalle men ocksa nér det galler
insatser som boende, stod och hjalp.

Vuxenlivet kan tjana som exempel. Personer med
utvecklingsstorning betraktas inte sallan som icke-
vuxna, bland annat pa grund av deras beroende av
stod och hjalp. Att bli vuaxen liknas ofta med att vara
sjalvstandig, och en forutsattning for sjalvstaindighet
och autonomi ar ett 6kad oberoende avvuxna (fram-
for allt foraldrar).

Denna tankefigur har bidragit till att personer med
utvecklingsstorning ofta fastnar i vad som ibland kom-
mit att kallas "myten om den eviga barndomen”. Ef-
tersom manga personer med utvecklingstorning har
ettlivslangt behov av stod och hjalp pa olika omraden
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Vi som forfat-
tat denna text
heter Jens
Ineland och
Lennart Sauer.
Vi ar bagge
universitets-
lektorer och
arbetar pa
institutionen for socialt arbete, Umed universitet
och Centrum for handikappvetenskap. Var forskning
handlar om frdgor som pa olika séatt ar relaterade

till funktionshinder och vi har ocksa publicerat bade
bdcker och artiklar som pa olika satt analyserar och
diskuterar den situation som personer med utveck-
lingsstérning befinner sig i, i relation till omraden som
skola, arbete, personal, familj.

Var text bygger pa en del teman som vi avhandlar

i boken Utvecklingsstorning, samhélle och vélféard
som vi forfattat tillsammans med var kollega Martin
Molin som arbetar pa Hogskolan i vast (1).

www.gleerups.se
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ideras livsforing har de, inte minsti kontakterna med
myndigheter och professioner, svart att forvarva en
identitet som vuxen.

Fler blir gamla

Den positiva utveckling som skett de senaste decen-
nierna pa flera omraden, sisom medicinsk vard och
omsorg, forbattrade materiella och sociala levnads-
villkor samt hojd kvalitet i omsorgsinsatser har betytt
att majoriteten av de utvecklingsstorda idag ocksa blir
gamla. Detta innebar att olika valfardsstatliga aktorer
maste planera och féormedla omsorgsinsatser till en
grupp manniskor med komplexa behov knutna till
bade alder och funktionsnedsattningar.

Forskaren Mark Priestley menar emellertid att per-
soner med funktionshinder, i likhet med gamla man-
niskor, ofta betraktas utifran tre sarskilda tankesatt
som kan vara angeldgna att reflektera over.

For det forsta har personer med utvecklingsstor-
ning i likhet med aldre en social och samhallelig
status som ofta kopplas till en roll som brukare av
valfardsstatliga insatser. Bagge kategorierna star ut-
anfor arbetsmarknaden, aribehovav omsorg, service
och vard samt utgor en ekonomisk utgiftspost for val-
fardsstaten.

For det andra handlar det om att bagge kategorier-
na utgor en kulturell kategori som ar skapade med
utgangspunkt fran framst medelaldern.

For det tredje ar bagge kategorierna starkt forknip-
pade med kropp och da sarskilt med nedsatta funk-
tioner.

Hur dessa tankesatt tar sig uttryck i praktiken och i
sattet pa vilket socialarbetare och andra sjalva tinker
om personer med utvecklingsstorning ar naturligtvis
svart att beskriva. Daremot torde sadana fragor vara
angeldgna i princip och kanske sarskilt i relation till
den nya generation personer med utvecklingstorning
som nu knackar pa dorren till vélfardsstatens olika
arenor. Kopplingen mellan vuxenliv, identitet och ut-
vecklingsstorning spetsas till nagot nir det kommer
till fragan om familjebildning och férildraskap.

Ineland, J., Molin, M. & Sauer, L. (2008).
Utvecklingsstorming, samhdlle och valfard.
Malmé: Gleerups
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Personer med utvecklingsstorning
och foraldraskap

En stor del av rollen som vuxen involverar fragor
om familjebildning och foéraldraskap. Vi lever i ett
samhalle dar karnfamiljen fortfarande utgor idealet
och ett viktigt satt att bli bekraftad som kvinna eller
man ar att bli mamma eller pappa. Detta pastaende
ar i de flesta fall inget vi forhaller oss till — det kinns
sjalvklart. Men sd ar inte fallet nar det galler personer
med utvecklingsstorning.

Ett argument vi av och till moter i diskussionen om
foraldrar med utvecklingsstérning ar att utvecklings-
stordas vilja att bli féraldrar handlar om att de vill
passa in som normala. Detta betyder att det framsta
motivet for personer med utvecklingsstorning att
bilda familj ar en 6nskan om att vara och uppfattas
normala. For andra grupper som stravar efter att bli
foraldrar (t.ex. ofrivilligt barnldsa eller homosexuel-
la) skulle detta argument uppfattas som krankande.
Vi menar att normalitetsargument generellt sett ar
vanskliga eftersom de formedlar till omvarlden att
det finns tva kategorier av manniskor — vi (normala)
och de (utvecklingsstorda).

Det finns en 6kad medvetenhet om komplexiteten
som ror foraldraskap och personer med utvecklings-
storning. Pa senare tid har ett antal kunskapsoversik-
ter och empiriska studier genomforts (6) som visar
pa bade majligheter och svarigheter for utvecklings-
storda att utova ett foraldraskap. Trots att forskning-
en om de langsiktiga effekterna av att vixa upp med
foraldrar med utvecklingstorning ar begransad, visar
den att det finns, inte minst inom vard- och omsorgs-
sektorn, relativt val etablerade uppfattningar om att
en sadan uppvixt ar kantad med olika former av ris-
ker och svarigheter.

Vivill har lyfta fram den etiska utmaning som yrkes-
verksamma inom socialt arbete moéter i sidana aren-
den. Denna utmaning rymmer atminstone tre per-
spektivsom pd olika satt har betydelse for familjelivet.

For det forsta inryms ett tydligt barnperspektiv, dvs.
en utgangspunkt som sitter fokus pa omsorgen om
barnen, deras trygghet och uppvaxtvillkor. Ett sadant
perspektiv svarar upp mot fragor om vad som ar och
inte ar en socialt acceptabel familjesituation och hur
barnens ratt till trygghet och god omsorg ska tillgo-
doses.

For det andra handlar det om ett foraldraperspek-
tiv som satter manniskors medborgerliga status i cen-
trum, vilket inkluderar maojligheten att bilda familj.
Men personer med utvecklingsstorning har svart att
forvarva en status som fullt ut vuxna. En svarighet
som vytterligare kompliceras nar fragor om familje-
bildning och foéraldraskap fors pa tal.

For det tredje menar vi att det ar viktigt att dven
inkludera ett samhallsperspektiv som handlar om
samhallets stod- och hjalpinsatser for att skapa forut-
sattningar for hallbara och socialt accepterade famil-
jesituationer utifran saval barnens och foéraldrarnas
perspektiv. Utifran ett sidant perspektiv blir det svart
att underkdnna utvecklingsstordas foraldraskap en-
bart utifrdn deras funktionsnedsattning.

Det ar darfor angelaget att dessa familjer bedoms
utifran en bredare ansats istallet for att enbart tolkas
med utgangspunkt ifran férdldrarnas intellektuella
funktionsnedséttningar.

Foraldraskapet bor sattas in i en social, politisk och
samhallelig kontext. En sidan utgangspunkt tar ex-
empelvis hdansyn till att familjens sammanlagda for-
maga och kompetens ar nara kopplat till en rad ak-
torer inom det sociala natverket.

Detta synsatt vacker dven fragor om vad en familj ar.
Traditionella forestallningar om familj och familje-
liv ar starkt forknippade med idén om kadrnfamiljen,
dvs. mamma, pappa, barn. Men pa en rad omraden
utmanas idag denna forestallning. En angeligen
fraga ar darfor vilka underliggande antaganden som
vagleder yrkesgrupper i bedomningar av foraldrar
med utvecklingstorning.

I dagens samhalle har traditionella familjemonster
upplosts och ersatts av en mangfald av familjekonstel-
lationer. Karnfamiljen som ideal ar ett ideal som vis-
serligen manga praktiserar, men som anda lever sida
vid sida med anda idéer och ideal om vad en familj ar.
Nar det galler foraldrar med utvecklingsstorning blir
en viktig fraga att stilla, inte minst fér socialarbetare,
hur vida — eller snava — forestallningar om familjen
som vi vagleds av i vira bedémningar.

Avslutningsvis vill vi peka vikten av att kritiskt reflek-
tera 6ver pa vilket sitt denna etisk-politiska fraga dis-
kuteras och hanteras bland vélfardsstatens professio-
ner och yrkesgrupper. Framfor allt for socialarbetare
ligger det en utmaning i att utveckla féormagor till
perspektivforandringar samt att 6verblicka den mate-
riella, sociala och samhalliga kontext som omgardar
foraldraskapets mojligheter och begransningar och
enskilda barns uppvaxtvillkor.

(1) Ineland, Jens, Molin, Martin & Sauer, Lennart (2009) Utveck-
lingsstorning, samhalle och valfard. Malmao: Gleerups.

(2) Se t.ex. Molin, M (2008) Delaktighet i olika varldar - om Over-
gangen mellan gymnasiesarskolan och arbetslivet, Hogskolan
i Vast, rapport 2008:2 samt Skolverket (2006) Kommunernas
sarskola, Elevokning och variation i andel elever mottagna i
sarskolan. Rapport nr. 2006:01.

(3) Ineland, J, Molin, M & Sauer, L (2009) Utvecklingsstorning, sam-
halle och valfard. Malmé: Gleerups.

(4) Se t.ex. Molin (2008) Delaktighet i olika varldar - om &6ver-
gangen mellan gymnasiesarskolan och arbetslivet, Hogskolan
i Vast, rapport 2008:2.

(5) Socialstyrelsen (2008) Daglig verksamhet enligt LSS - kartlagg-
ning.

(6) For en bra lasning pa detta omrade kan den intresserade lasa
antologin Bara funktionshindrad? Funktionshinder och inter-
sektionalitet, under redaktion av Gronvik, L & Sdéder (2008),
Gleerups.

(7) se t.ex. Traustadottir, R & Sigurjonsdottir,H-B (2004) Tre gene-
rationer utvecklingsstérda modrar och deras familjenatverk. |
Barron, K (red.) Genus och funktionshinder. Lund: Studentlit-
teratur. Starke, M (2005) Foraldrar med utvecklingsstorning
och deras barn - vad finns det for kunskap? Stockholm: So-
cialstyrelsen; Olsson, L & Springer, L (2004) Samverkan kring
foraldrar med utvecklingsstorning eller intellektuella begrans-
ningar. Uppsala léans Landsting: Habilitering och hjalpmedels
rapportserie nr. 24 samt (2006) Stdd till och samverkan kring
foraldrar med intellektuella begransningar. Professionellas och
mammors perspektiv. Stockholm: Socialhégskolan (magister-
uppsats.)
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Personer med utveck-
lingsstorning lider
alltfor ofta av smartor
och obehag onddigt
lange darfor att vi som
omvarld inte ar sar-
deles skickliga pa att
upptacka nar nagot
inte star ratt till.

Smarta och obehag
som inte atgardas och
inte gar 6ver skadar
allvarligt en persons
livskvalitet och kan
paverka alla levnads-
omraden.

Till basta mojliga
livskvalitet h6r darfor
att vi ar lyhorda for
tecken pa obehag. Det o
s VIt att tolka
eller obehag som sitter
i kroppen och oftast ar o b
wamene  t@CKEN pa smarta
ocksa sadana obehag
som sitter i sjalen och
anden kan vi behdva

N4
okt

Lllustrationer: Matilda Malmberg.

hjalpa till med sa langt Av Monica Bjorkman, Stockholm.

som personen med

utvecklingsstorning har Kalle har blivit sa férskrackligt orolig pa sistone.

fortroende for oss och | gar slog han sénder sin TV. Vad kan det vara fér fel? Ar det att han inte
slapper in oss till att trivs med oss personal? Trivs han inte i sin ldgenhet? Ar det ndgot fel p&
stotta, lindra, hjalpa ef- jobbet? Har det hant ndgot i hans familj? Eller sitter det hos Kalle sjélv -
ter var basta férmaga. ont i kroppen eller i sjglen?

Vad ar smarta?

® Smarta ar en kombination av kanselintryck,
kansloreaktioner och forstaelse av dessa.

* Det behoéver inte finnas nagon fysisk forklaring till att en
person kanner smarta.

® Man kan betrakta smartan som en upplevelse pa tre plan:

1. Med kanseln, t ex genom en stark upplevelse av skarande,
bultande, stralande mm.

2. Pa kansloplanet i form av t ex angest, depression.

3. Pa forstaelseplanet genom egna tankar pa smértan och
smartans innebord.

Eftersom smarta ar en sa komplicerad upplevelse sd finns det inga
objektiva matmetoder for smarta.

Man maste alltid utga fran att den som siger att han har ont faktiskt
ocksa har det.
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os lakaren far man en rad fragor att svara
H pa: hur borjade det? Hur kidnns smartan?

Var sitter den och stralar den ut? Hur va-
rierar den 6ver tid? Vad hindrar smértan dig fran att
klara av? Vad forvarrar eller lindrar smartan? Vad har
hjalpt tidigare? Vilka andra sjukdomar finns eller har
funnits?

Otydliga tecken

Om en person har begransad kommunikationsfor-
maga kan det vara svart att fa reda pa om han eller
hon har ont och fa svar pa alla fragor som foljer. Teck-
en pa smarta blir ofta otydliga och svartolkade.

I sjalva verket kan vi nar det galler personer med
grav utvecklingsstorning inte ens skilja mellan tecken
pa smarta och tecken pa annat obehag. Uttrycket for
smarta eller obehag kan vara mycket annorlunda och
komma med fordrojning.

Vi har allt svarare att upptacka
smarttillstind ju mer kognitivt
begransad personen ar och ib-
land kan det finnas ett samband
mellan sjalvskadande beteende
och kronisk smarta.

Kanner mer smarta

Manga ganger tolkas franvaron
av smarttecken som exempel pa
en hogre smarttroskel, att per-
soner med utvecklingsstorning
inte skulle kdnna smarta lika
starkt som vi andra eller inte bry
sig om den som vi andra.

Men pa senare tid har det kommit forskningsre-
sultat som visar att forhallandet ar det omvanda, att
smarta upplevs intensivare och varre nar man har
kognitiv begransning.

Om man inte kan foérbereda en person pa t ex stick
vid provtagning och inte kan férklara anledningar till
smarta, kan smartupplevelsen bli en svar chock. Dess-
utom kan det manga ganger vara svarare for perso-
nen med utvecklingsstorning att ange riktigt var det
onda sitter och detta kan missleda oss.

Noggrann observation och tolkning

Man har pa senare tid pa olika hall férsokt skapa for-
mulér for gradering av smarta vid bristande spraklig
kommunikation.

Med enkla symboler som t ex dessa forsoker man fa
individen att uttrycka sin upplevelse:

Om man anviander en rad ansikten med olika ut-
tryck och ber personen peka pa det som han kén-
ner sig mest lik just nu, bér man vara medveten om
att detta kan bli fel. Metoden fordrar att personen

”Om man inte kan
forbereda en person
pa t ex stick vid
provtagning och

inte kan forklara
anledningar till smarta,
kan smartupplevelsen
bli en svar chock.”

Monica Bjorkman &r verksam-
hetslékare vid Bellstasund Ut-
redningscenter med nervsys-
temets sjukdomar som specia-
litet. Hon har lang erfarenhet
av arbete med personer med
utvecklingsstérning och har
bl a skrivit en bok om utveck-
lingsstorning och aldrande.
E-post:
monica@omsorgsmedicin.nu

forstar vad som vantas av honom, forstar bildernas
innebo6rd och att han har lust, ork, vilja att géra som
vi ber honom. Man maste ocksa
inse att det faktiskt handlar om
gradering av obehag, inte av
smarta.

For att en lakare ska kunna
gora en bedomning beh6vs nog-
grann observation och tolkning
av personens kommunikativa
beteende.

Man behdver ha gott om tid.
Ytterst forutsatter alla sidana be-
domningar en god kdnnedom
om individen.

Man maste lita till familjemed-
lemmar eller personal i narmil-
jon, dem som verkligen kianner
den aktuella personen.

Beskriva ett bastillstand

Nar vi i vardagen vill upptacka smartor och obehag sa
tidigt som majligt kan vi ta hjilp av att under lugna
forhallanden beskriva hans/hennes bastillstand. Hur
ter sig personen vid vilmaende, nir han eller hon
forefaller ma bra och trivas med sig sjalv och andra?

Hur ser han da uti ansiktet, pa 6gonen, kring mun-
nen? Hur later han da? Vilka vanor visar han i mat-
situationen, i hygiensituationen, i sin somnrytm, i
sina intressen? Hur ror han sig, hur och var sitter han
garna, hur ligger han i sin sang?

Om vi ser att personen inte ar sig lik, han verkar
inte ma bra, sa kan vi jimféra med bastillstandet och
pa det viset fa en tydligare bild av graden av smarta
eller obehag.

Svart att stélla krav

Det ar svart att stalla krav pa nagon som kanske ar
tillrackligt upptagen av att han mar daligt och inte vill
medverka. Eller ocksa medverkar han pa det satt som
han tror att vi vill. Om han tror att vi vill se en glad
gubbe sa pekar han pa den fastin den inte har nagot
alls att gora med hur han mar inuti.

Har vi beskrivit ett bastillstind som vi kan jamfoéra
med, da lagger vi anstrangningen hos oss och inte hos
personen som inte verkar ma bra.
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M anga ganger tycks
obehaget eller smar-
tan pragla en individs hela
tillvaro. Man ska anda vara
observant pa nér det ar batt-
re eller saimre och férsoka
kartlagga vad som foregar,
hinder under tiden och
efterat nar man ser varre
(eller battre) stunder. Det
ar ofta i detta sammanhang
som man kan misstinka
vantrivsel eller allvarliga psy-
kiska och fysiska sjukdomar.
Sarskilt viktigt ar att man
kédnner igen de kroppsliga
tecknen pa depression.

Tecken pa depression

* Somnstorning med tidigt
uppvaknande

® Matleda eller ibland
bulimi

® Minskad spontanmotorik

* Plotsliga gratattacker

¢ Viktférandring, uppat el-
ler nerat

En depression

kan orsakas

av pafrestningar av
manga olika slag

¢ Forlust av vialkand person
t ex anhorig, partner, per-
sonal eller van.

e Vantrivsel i boendet eller
den dagliga verksamheten

* Upplevelsen att inte bli
hord eller sedd eller tagen
pa allvar

* Mobbning, 6évergrepp

¢ Tankar kring funktions-
storningen, att inte vara
som andra, oduglighets-
upplevelse

* Ensamhetsupplevelse,
ingen partner, inte bilda
familj, inga barn.

INTRADAGARNA 2011

Nar vi forstar att nagot ar pa tok maste vi ta reda pa:

¢ vad foregar attackerna av obehag,

¢ vad sker omkring personen medan han verkar ma daligt och
e vad hander efterat, nar han ser pigg ut igen och beter sig som vanligt?

Ett exempel:

Kalle biter sig
® nir han ar ute och gar 54
¢ nar han sitter still i en stol D>

® nir maten inte kommer fort nog pa bordet
¢ en stund efter maltid
® mer vissa dagar

® nir han far sotsaker

® nar han ska pa utflykt

SR W)

Skoskav, ont i leder, muskulatur,
benskorhet?

Ledvark, kolik, illamaende,
langtrakigt?

Hungersugningar?

Sura uppstotningar, magkatarr?
Forstoppning, diarré?

Hal i tinderna, blasor i munnen?

Forstar inte vad som ska handa
med honom, radd?

Védg samman informationen fran familjen, fran boendet

och fran den dagliga verksamheten!

En genomgang av kroppsliga uttryck for smérta eller obehag

hos en annars uppegaende och rérlig person:

Ont inom aktuellt omrade?

. Undviker fysisk kontakt
Huden: ¥ Sar? Blasor? Eksem?
Matvierar viorar Munblasor? Hal i tinderna? Tand-
Munnen: ¢ Egggrau’ling & lossning? Ont i halsen med svart att
ahdborstning svalja?
Q . Ont vid djupandning, Forkylning? Luftrorskatarr? Lung-
Andningen Jup 8 yimning g
g ° hosta, sacksretning? Lunginflammation?
- Magont? Forstoppning? Magsjuka?
Magen: i‘r[;ll(l:n Mage, matvagran, g like Magkatarr? Sar i matstrupen?
Blaskatarr? Mensvark?
Stukning? Strackning? Frakturer
Armar och Ramlar, vigrar gi (manga personer har allvarlig ben-
ben: skorhet)? Nageltrang? Fotvartor?
Skavsar? Ledvérk av forslitning?
Aldersforandringar med kanslighet
(")gOI'l: Kniper med égonen, for starkt ljus? Klarar inte skymnings-
blundar ljus? Infektioner i 6gon eller 6gon-
lock? Allergi? Fel glasogonstyrka?
Vaxpropp? Eksem i horselgdngen?
@ Hér simre. kliar si Oroninflammation? Aldersfériand-
Oron: i horsel é’m’ en J ringar med svarigheter att hora i
gang stimmig milj6? Eventuell éverkanslig-
het for skarpa ljud?
Uni = . Kissar ovanligt ofta, kan Blaskatarr? Prostataférandring?
rmvagarna' inte kissa, svart att sitta still Njursjukdom?
Huvudet: Tar sig at huvudet, Tandvirk? Oronvirk? Huvudvark?

dunkar



Den forskning som finns kring fordldrar
med utvecklingsstorning fokuserar oftast
pa modern och barnet. Fdaderna ses inte
som en resurs for modern och barnet, trots
att den ringa forskning som finns, tyder
pa att modern ser fadern som sitt frimsta
stod i foraldraskapet.

Det skriver Iren Ahlund som forskat om
fdder med utvecklingsstorning.

Glom inte
faderna!

Av Iren Ahlund

ersoner med utvecklingsstorning och for-
aldraskap har alltid varit ett omrade som
samhallet har haft svart att forhalla sig till.
I dagens samhille, nar foraldrastodet ar val
utbyggt for de flesta foraldrar, saknas kompetens och
kunskap om hur ett stdd bor utformas for att komma
foraldrar med utvecklingsstérning till godo.

LSS tar inte upp ratten till stod vid ett eventuellt for-
aldraskap. D4 hanvisas personerna till de samhéllsin-
stanser som ger o6vriga foraldrar stod och socialtjans-
ten saknar den speciella kompetens kring funktions-
nedsattningen som behovs for att ge ett adekvat stod.
Pa flera hall i landet utvecklas nu ett samarbete mel-
lan olika samhallsinsatser kring stodet till foraldrar
med utvecklingsstorning sa att deras mojligheter att
utova ett gott foraldraskap okar.

Fader hamnar utanfor

Den forskning som finns kring foraldrar med utveck-
lingsstorning fokuserar oftast pa modern och barnet.
Fiaderna ses inte som en resurs for modern och bar-
net, trots att den ringa forskning som finns, tyder pa
att modern ser fadern som sitt fraimsta stod i forald-
raskapet.

Utvarderingar avsamhallsstodet till alla foraldrar vi-
sar ocksa att fider hamnar utanfoér. Utvarderingarna
papekar bristen pa genusperspektiv i insatserna och
deras utformning. Exempel pa detta ar en fokusering
pa teorier om barnets behov av att knyta an till en
vuxen person som oftast tolkas som att det bor vara
modern, att det fortfarande heter moédravardscentral
trots att uppgiften ar att stodja foraldrar, att profes-
sionella inom socialtjanst och barnavard fokuserar pa
mamma och barn och att de professionella saknar ett
tydligt genusperspektiv i sitt arbete.

i)
Faderna behovs
Genom att studera faderskap i allménhet, stodet till
fader i samhallet, de samhallsinstanser som ar satta
att ge det stddet och deras formaga att leva upp till
sitt uppdrag har jag sokt forklaringar till varfor fader
med utvecklingsstdrning ar osynliga.

Jag har intervjuat ett antal fader och tillbringat tid
med dem och deras familjer.

Faderna som inte hade vardnaden om sina barn
valde att avbryta sin medverkan.

Resultaten visar att habilitering och socialtjanst
fungerar olika, att bristande kunskaper kan ge foro-
dande konsekvenser for familjerna och att médrarna
behéver mannen i mycket hogre utstrackning an na-
gon kan tro.

Tveeggat stod

Familjerna ar ocksd mycket medvetna om det tveeg-
gadeistodet, namligen att personerna som ger stodet
ocksd ar personer som ska avgora deras lamplighet
och kompetens som foraldrar. Det kan darfor vara
svart att visa sina svagheter och tillkortakommanden
for faderna, som da ar radda for att barnet tas ifran
dem.

I en av familjerna gavs stodet av en hemterapeut
pa dagtid da fadern var pa sitt arbete. Rutinerna i
familjen var att modern limnade barnen pa dagis
och fadern himtade dem pa eftermiddagen. Under
tiden handlade modern och lagade middag sa att
maten var fardig nar fadern och barnen kom hem.
Hemterapeuten hade givit dem radet att veckohand-
la i stallet. Det skulle spara tid och pengar, menade
hon. For att kunna veckohandla maste bada forald-
rarna vara med, eftersom fadern hade korkort och
modern var battre pa matlagning. Att veckohandla
pa kvallstid med tva sma trotta barn var ohanterligt
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Hllustration: Matilda Malmberg.

for foraldrarna. De provade att skaffa barnvakt, men
det var svart att fa det regelbundet. Planeringen av
en veckomatsedel och kontrollen 6ver matpengarna
for en hel vecka gjorde det svarare for fordldrarna.
Plotsligt hade handling och matlagning blivit ett stort
stressmoment i familjens vardag.

"Varfor far jag inte bestimma i min familj, vi hade
inga problem med att handla och skota hushallet
innan hemterapeuten kom. Vi trodde hon skulle
hjalpa oss att satta granser for barnen och lara oss
undvika utbrott”

Fick aldrig chansen

De fader som valde att avbryta sin medverkan hade
aldrig fatt chansen att vara fader. En av fiderna be-
skriver att modern stilldes infor ett ultimatum: om
hon valde att fortsatta relationen med fadern, skulle
socialtjansten omhanderta hennes barn vid fodelsen.
I ett samtal med en socialarbetare nimner hon for
mig att fadern ar ute ur bilden, och att det ar bra, for
annars blir det ju "dubbel trubbel”. Nér jag fragar vad
hon menar, fortydligar hon det med : ”.. jo, de ar ju
bada utvecklingsstorda och da blir det ju dubbelt sa
svart...”

En familj fick stod av hemterapeuten nar fadern
var pa arbetet. Modern fick lara sig att bada dottern
i badrummet. Fadern stannade hemma fran arbetet
nasta dag och bad hemterapeuten att visa honom
ocksa hur han skulle bada dottern. ” Det gar inte,

SEX¢bra,skrifternframintra:

for ert badrum ér for litet” svarade hemterapeuten.
“Bara mamman, barnet och jag far plats dar.”

Tappar kontakten

Nar stodet i hemmet har fungerat bra, har faderna
ként sig respekterade och deras behov och 6nskemal
om stod har efterfragats och respekterats av hemte-
rapeuterna. Fiderna har inte upplevt sig ifragasatta
eller kontrollerade.

Ett mycket eftersatt omrade ar stodet till fader nar
deras barn omhandertas och placeras i fosterhem.

Fader med utvecklingsstorning tappar kontakten
med sina barn och barnen forlorar kontakten med
sina fader.

Faderna behover samhallsinformation om sina rat-
tigheter som fader, rattsombud som foretrader deras
intressen for faderskapet och en starkt sjalvkansla for
deras roll for saval modern som barnet.

Iren Ahlund. Fader Var - om fader med intellektuella funk-
tionsnedséttningar. Hogskolan i Halmstad, Sektionen for
Halsa och Samhalle, Magisteruppsats, 2010. 91 sidor.

Uppsatsen finns i en lattlast version sa att personer med
utvecklingsstérning kan ta del av den. Den kan bestéallas
fran FUB:s forskningsstiftelse ala:
stiftelsen.ala@ala.fub.se

Socialstyrelsen kommer i host med en rapport : Férald-
rastod fér familjer dér barn eller vardnadshavare har
funktionsnedséattning. Dar kommer man att hitta mycket
information om féraldraskap.

i W

GRUPPBOSTADEN ALLT om LSS! VALKOMMEN!
r innehallet: lla viktiga Ft‘)r den som ar
Olika satt att lagtexter, LSS, nyanstalld. Har

bo. Planering for bra
boende. Att starta
gruppbostad. Att
flytta till gruppbostad.

Anhdriga. Gemensam-
hetsutrymmet. Maten.

Personalens roll.
Halso- och sjukvard.
Aldrande. Vad sager
lagen? Massor av bra
lasning om gruppbo-
stader. 52 sidor.

Pris per ex 140 kr
10 ex 120 kr st

Bestall fran e-post: intra@swipnet.se, hemsida: www.intra.info.se, tel: 08-6478790.

Socialtjanstlagen
och Halso- och Sjuk-
vardslagen. Allt som
berdr funktions-
hindrades lagstad-
gade rattigheter
med kommentarer,
foérordningar, dom-
slut och rad och
anvisningar.

52 sidor.

Pris per ex 100 kr
10 ex 80 kr st
30 ex 60 kr st

forklaras de viktiga
begreppen som jam-
likhet, sjalvbestam-

mande och integritet.

Har finns tips och
tankar om hur det ar
att vara ny, har finns
en kortfattad historik
och texter som bl a
avhandlar évergrepp
och sekretess.

12 sidor.

Pris per ex 40 kr
30 ex 30 kr st

OVERGREPP

kriften diskute-

rar rutiner och
tillvagagangssatt
vid dvergrepp och
missforhallanden
inom handikap-
pomsorg. Den tar
upp rattssakerhet,
lagstiftning och en
genomgang av de
svara fragorna runt
arbete med stod
och service.
28 sidor.

Pris per ex 80 kr
10 ex 70 kr st
30 ex 60 kr st

FORTROENDEVALD

E n skrift som riktar
sig till politiker
och andra fortroen-
devalda. Har beskrivs
hur handikappomsor-
gen ar organiserad
och vilka lagar, regler
och malséattningar
som styr. Har forkla-
ras de grundlaggande
begreppen och har
finns den historiska

bakgrunden.

16 sidor.

Pris per ex 40 kr
10 ex 30 kr st
30 ex 25 kr st

SVARA FRAGOR

n skrift som
tar upp fragor
av etisk och mo-
ralisk karaktar i
LSS-verksamhe-
ten.
36 sidor.

Pris per ex 90 kr
5 ex 75 kr st
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Lotta Lifgren-Martenson dr docent i hélsa och samhdlle och leder
ett masterprogram i sexologi vid Malmé hogskola diér det ingar en
kurs om sexualitet och funktionsnedsdttning. Forutom undervisning
och forskning pa hogskolan arbetar hon sedan 1993 i egen regi med
BRUS-Byran for Radgivning och Utbildning i Sexologi. Hon har
foreldist 1 hela Sverige om sexologi och intellektuella funktionsned-
sdttmingar samt handlett personal inom omsorgs-, habiliterings- och
sdrskoleverksamheter. Dessutom skriver hon populdrvetenskapliga
artiklar (inte minst i Intra!) och littldsta ungdomsromaner. Det hdir
dr en reviderad intervju fran Intra 3/01 som tar upp en rad viktiga
fragestdllningar kring funktionsnedsdttning och sexualitet.

Lotta Lifgren-Martenson
pd Intradagarna 2008.

Bocker och antologibidrag
av Lotta Lofgren-Martenson

Sexualitet och intellektuell funk-
tionsnedsattning. (2011)

I L. Séderman & S. Antonson (Red.)
Nya Omsorgsboken

(s. 185-192). Stockholm: Liber.

Sexualitet och unga med intel-
lektuella funktionsnedsattningar.
(2010) I P.O. Lundberg & L. Lofgren-
Martenson (Red.). Sexologi (3:e rev.
uppl.) (s. 368-372). Stockholm:
Liber Forlag.

Hur gér man? Om sex- och samlev-
nadskunskap i sarskolan. (2009)
Varberg: Argument Férlag.

Ungdomar med intellektuella
funktionsnedsattningar. (2009) |
Socialstyrelsen. Att forebygga hiv och
sti bland ungdomar och unga vuxna.
Kunskap och vagledning for halso-
och sjukvarden och andra intressera-
de aktorer (s.119-126). Stockholm:
Socialstyrelsen. Dnr 8769/2007.

”Man kramas mest”. Sexuali-
tet och unga med intellektuella
funktionsnedsattningar. (2009)

I C. Magnusson & E. Haggstrom-
Nordin, (Red.), Ungdom, sexualitet
och relationer (s. 115-132). Lund:
Studentlitteratur

Karlek.nu. Om Internet och unga
med utvecklingsstorning. (2005)
Lund: Studentlitteratur, 173 s.

Far jag lov? Om sexualitet och
karlek i den nya generationen unga
med utvecklingsstorning. (2005)
Lund: Studentlitteratur, 233 s.

Sexualitet och Integritet. Om
anpassad sex- och samlevnadskun-
skap for personer med utvecklings-
storning. (1997) Lund: Studentlit-
teratur.

Nar vara forestallningar

om sexualitet

och funktionsnedsattning mots...

Text och bild: Hans Hallerfors

Martenson pa en tjanst som sarskolekurator i
Varberg. Hon var nyutexaminerad socionom
och hamnade dar mer av en slump.

— Da hade jag redan borjat lasa sexologii Goteborg,
berittar Lotta. I min nya tjanst motte jag ungdomar
fran hela Halland, for detta var innan sarskolan kom-
munaliserades.

Det var ungdomar som hade samma behov av
karlek och sexualitet som andra, men vars forutsatt-

Pé’l slutet av 80-talet borjade Lotta Lofgren-

ningar var sa annorlunda pa grund av omgivningens
forvantningar.

— Ungdomarnaville veta sa mycket. De hade néstan
ingen sex- och samlevnadskunskap pa schemat och
bar pa sa manga allmanmanskliga fragor som inte
hade med den intellektuella funktionsnedsattningen
att gora. Jag hade en hel ko av ungdomar med intel-
lektuell funktionsnedsattning som inget hellre ville
an att prata om karlek. Jag har aldrig varit sa popular
som kurator som dar!
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Allmangiltiga problem

Lotta Lofgren-Martenson startade tjej- och killgrup-
per. Hon upptackte att de problem hon motte inte
handlade om individuella problem, utan att de var
allmangiltiga for den har gruppen ungdomar.

— Det var existentiella fragor, om kérlek, liv och
dod, om hur man ska vara som man och kvinna, hur
relationer ska se ut, hur man ska reda ut konflikter,
hur vi ska vara gentemot varandra, hur man ska flor-
ta, hur man ska gora slut, varfér man inte kan vara
ihop med tva samtidigt o s v.

Jag blev tvungen att rannsaka mig sjalv; varfor tyck-
er jag som jag gor och i vilken utstrackning ska mina
asikter fa styra andra manniskor? Jag upptackte att
det var valdigt mycket tyckande i den har varlden —
valdigt mycket pekpinnar. De har manniskorna skul-
le minsann fo6lja de regler som vi andra vet om, men
inte foljer! Detvar s mycket som var fel nar de gjorde
nagot, medan vi andra kan gora sa mycket av detta i
smyg, utan att det anses konstigt.

Jag var rétt sa ung d4, 26 ar, och det var svara fragor
att handskas med. Det var sa manga pastaenden om
hur deras sexualitet ser ut, men inte sa mycket verklig
kunskap. Sd jag tankte: stimmer det verkligen? Hand-
lar det inte i sjalva verket om att funktionshindrades
sexualitet — liksom véar egen — formas i samspel med
andra? Hur manga pastdenden om funktionshindra-
des sexualitet handlade egentligen om fordomar och
forutfattade meningar?

Det mesta som fanns skrivet harrorde sig fran den
tid nar personer med intellektuell funktionsnedsatt-
ning bodde pa institutioner. Det finns sa lite kunskap
om den nya generationen som har nya erfarenheter.

Som socionom kunde jag se att mycket av det som
beskrevs handlade om beteendestorningar eller kan-
ske om separationer fran nara och kira nar man ar
i kansliga aldrar i livet, berattar Lotta Lofgren-Mar-
tenson.

”Vack inte den bjorn som sover...”

"Vack inte den bjorn som sover”, kunde Lotta hora
personal siga nar hon holl i gruppsamtalen. ”Ska vi
verkligen prata om sex och karlek, vad tjanar det till,
de kan ju och bor ju dnda inte ha barn och sa” Men
det handlar ju inte bara om fortplantning! Fragorna
om hur man ska leva sitt liv angar alla! Det har korta
jordelivet man har, hur ska man leva det? Hur ar man
som man och kvinna om man inte kan ha barn — det
maste vi kunna prata om. Vi maste prata om de livs-
dréommar och mal som formar oss och vad som hin-
der om en del inte gar att uppfylla.

— Det dr svdra saker att prata om.

— Ja och da kanske vi maste tillita varandra att fa
sOrja och grata nar man kdnner att man inte kan
uppna det man efterstravar. Samtidigt bor vi akta oss
for att veta sa sdkert vad andra inte kan och ska. Nar
jag pratade om detta kinde att jag kunde vara en bro
mellan ungdomarna och deras omgivning. "Sag till
vara pappor och mammor detta! Sig till personalen
detta! Hélsa dom det!”, sa dom till mig.
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— Men detta rorde sig mest om personer med lindrig intel-
lektuell funktionsnedsdtining?

— Bade och. Det ar klart att problematiken ser lite
annorlunda ut med dem som inte kan prata for sig
sjalva. Dar ar var osédkerhet annu stérre. Och maste
sa fa vara. Vi vet att de upplever, det ar sjalvklart, men
vi vet inte hur. Vi har inte riktigt den kommunika-
tionsteknik som vi behover annu. Har kravs mycket
handledning av personal. Hur ska man t ex bemota
manniskor som inte sjalva kan satta sina kroppsliga
granser, som behover hjalp i dagliga situationer?

Mer beroende av andra

Lotta Lofgren-Martenson doktorsavhandling, "Far
jag lov” byggde pa deltagande observationsstudier
pa danstillstillningar fér personer med intellektuell
funktionsnedsattning och intervjuer med ungdomar-
na, personalen och de anhoriga.

—Jag tittade pa normer, ramar och innehall och vil-
ka samspelsmojligheter som finns. Jag forsokte titta
pa funktionshindrets konsekvenser i samspelet med
omgivningen. Ungdomar med intellektuell funk-
tionsnedsattning ar generellt sett en mycket trevlig,
artig och valuppfostrad grupp. De finner sig i valdigt
mycket. "Det ar for mitt basta”, saiger de. De kanner
att de behover andras stod och de maste forlita sig
pa att denna tillsyn och kontroll ar bra fér dem. Det
finns inte mycket av tonarsuppror. Det finns inte
manga som gar hem med nan efter att de gatt pa
dans. Alkohol finns knappast i deras sammanhang.
Tittar man pa vanliga ungdomsdanser sa hander det
att besokarna smugglar med sig alkohol eller sa kan-
ske dom har druckit innan i smyg. Danserna for de
ungdomarna boérjar kanske nio och haller pa till ett,
medan danserna fér bade unga och vuxna personer
med intellektuell funktionsnedsattning oftast borjar
sju och i bésta fall haller pa till tio, om personalens
schema tillater det!

— Det ar mycket sallan som en vuxen person med
intellektuell funktionsnedsattning kan ta en 6l. En
man som visste att jag fragat om just detta ropade till
mig pa en dans att "Lotta, i kvéll ar det 61! Men drick
bara en for sedan snurrar det!” Detta ar verkligen
manniskor som “skoter sig” och som inte har sa stor
chans att goéra nagot annat.

Man ser inte till individen

Lotta Lofgren-Martenson har blivit alltmer kritisk
mot att vi sa sallan reflekterar 6ppet over varfor vi
bemoter bade unga och vuxna personer med intel-
lektuell funktionsnedsittning pa ett visst sitt.

— Allt sker sa rutinartat, siger hon bestamt. Det
borde finnas fler forum for personal diar man kan
diskutera vilka varderingar vi f6r med oss och pa vil-
ket satt vi styr dessa manniskors liv. Visst, det finns
behov av kontroll och tillsyn — jag vill inte vara naiv.
Men borde det inte atminstone finnas nagon dans i
manaden da man kan vara uppe till tolv? Varfor ska
alla kollektivt transporteras till dansen vid en viss tid
och sedan transporteras hem? Man ser inte till indivi-
den — det borde finnas fler valmojligheter.

(o)
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Uppviglare

— Pa ett satt har personal och anhoriga haft det for
bra, siger Lotta Lofgren-Martenson. Jag skulle 6nska
att det kom en protest. "Du uppviglar dom”, siger
folk ibland. Ja, det gor jag. For jag tycker att alla méan-
niskor ska ha ratt att fraga sig vad det ar for liv vi lever.
Man har ratt att undra varfor jag lever sa har och vem
som har bestimt att jag ska leva sa har.

— Det fanns ju en diskussion kring detta, innan och efter
LSS tillkomst. Réitten till personlig assistans forandrade i ett
slag funktionshindrades mojligheter att forma sina egna liv.
Man trodde att detta skulle innebdra att deras rdtt att fd leva
sina egna individuella liv dd ocksa skulle erkinnas i t ex
gruppbostdder och daglig verksamhet. Men mycket stannade
upp @ och med kommunaliseringen. Internutbildningarna
minskade drastiskt, det blev svdrare att fa handledning och
arbetsledningen forsvann fran gruppbostiderna.

—Ja, det finns sa fina, tjusiga 6vergripande ideolo-
gier om normalisering och sjalvbestimmande, men
det har inte getts forutsattningar i praktiken for per-
sonalen att forverkliga detta. Personlig assistans ar t
ex varldens svaraste jobb. Men de flesta ar outbildade
och far ingen handledning, ingen vidareutbildning.
Personal i t ex sirskola och i gruppbostider maste
givetvis ha utbildning i sexologi. Det ska inte vara
sa slumpartat vilken typ av stod man far och hur de
manniskor som féormedlar stodet formar hantera ens
svarigheter. Det galler inte minst att 6ka statusen och
lonerna for dem som arbetar med stodet. Pengar, po-
litik, sexualitet ... ja, allt hanger ihop!

Vilka har ratt till sin sexualitet?

— Egentligen handlar det om hur samhillet ser pa
sexualiteten, siger Lotta Martensson. Vilka ar det
som har ritt till sin sexualitet? Jo, de unga, de vackra
2l-aringarna, de icke funktionshindrade, de hetero-
sexuella. Det ar den grundliggande sexosofin som
genomsyrar samhallet.

Det ar sa mycket som handlar om sexualitet i sam-
hillet. Olika tips pa stillningar, tekniker, multipla
orgasmer och jag vet inte allt, samtidigt som vi lever
1 en tillvaro dar de flesta av oss ar for stressade, vi
springer mellan Kvantum, dagis och jobb och vi kan-
ske inte hinner hitta nagon G-punkt den hér veckan
heller. Sexualiteten blir var 6mma punkt, en kénslig
punkt for oss alla. Det ar dessa 6mma punkter som vi
tvingas att konfronteras med nér vi moéter manniskor
med funktionshinder och deras fragor. Den kunskap
som vi tillignar oss i arbetet och genom studier och
handledning ger oss ocksa mdjlighet att lara oss mer
om oss sjalva.

I vanliga fall hanfors sexualiteten till den privata
sfaren, det ar nagot vi skoter hemma, som ska fung-
era och som vi inte pratar med andra om. Men nar vi
moter manniskor med intellektuell funktionsnedsatt-
ning finns vi ofta i deras privata sfar, i deras hem. Da
kommer vi ett steg innanfér, men vi kan inte referera
till andra for vi vet egentligen bara hur vi sjalva har
det. Nar vi moter manniskor som har andra livsfor-
utsdttningar, som har andra preferenser och andra
behov, sa kan vi uppleva att detta inte dverensstam-

mer med vad vi sjilva vet om sexualiteten. Da siger vi
att "det dar ar ju inte normalt”, for det normala ar ju
det som vi sjalva sysslar med. Pa det viset tenderar vi
att dela upp oss i vi och dom.

Darfor ar det egentligen farligt att prata om funk-
tionshindrades sexualitet for det kan ytterligare be-
fasta en sadan syn. Det har ofta funnits en god vilja
bakom de rad och anvisningar som ges till personal
och anhdriga, men om man inte fragar sig varfor vis-
sa manniskor uttrycker sin sexualitet pa ett visst satt,
om man inte satter in sexualiteten isitt sammanhang,
sa blir dessa rad stimplande och krankande for dem
de beror.

— Men dir inte den svara fragan hur omgivningen ser pa
relationen som sddan. Att man inte erkinner funktionshind-
rades ratt till alla de kinslor som hanger samman med re-
lationen.

—Jo, det hanger samman med att manga ser pa ung-
domar och vuxna med intellektuell funktionsnedsatt-
ning som om de vore barn. Vi raknar ju sexualiteten
till vuxenlivet och sa linge som vi ser pa personer
med intellektuell funktionsnedsittning som barn sa
erkanner vi inte deras sexualitet eller relationer. Fra-
gorna dar sa manga: Ska hon fa ta med nagon hem
fran dansen. Ska de ha sex med varandra? Kan de
flytta ihop? Och om vi nu lar nagon att inte onanera
oppet utan att halla sig pa rummet och sedan stannar
han dér: ja, da ar vi vips dar och knackar pa doérren
och sager: Hoérru! nu far du komma ut! Nu ska vi
spela bingolotto hér! I alla dessa situationer sa satts
etik- och moralfragorna pa sin spets.

Sex och aggressivitet

— Sexualiteten ar ju sa mycket mer an sex. Det ar
narhet, 6mhet, tillit, kroppskontakt, kroppskansla,
att vara man, kvinna, manniska. Att finna sig sjalv
tillsammans med nagon annan ocksa. Det ar ju inte
alla personer med intellektuell funktionsnedsattning
som har mojlighet att hitta en partner, dven de som
inte har nagon relation har kénslor, har kropp, har
en upplevelse att finnas till.

— Ofta scigs det att de som inte far utlopp for sin sexualitet
mar daligl. Att de som t ex inte lyckas fa utlosning nar de
onanerar blir frustrerade och att det leder till aggressivitet.
Men finns det nagot beldgg for att bristande sex leder till
aggressivitet?

— Nej, det finns inga beldgg for det. Det ar en gam-
mal synpunkt, att sexualiteten maste drivas ut. Spe-
ciellt giller det i synen pa mannens sexualitet, att
mannen som ar i "sexuell vanda”, maste fa utlosning
genom t ex onani. Men vi vetingenting om detta. Vad
vi vet dr att kroppen pa manga satt ar sjalvreglerande,
att en del t ex kan fa utlésning i sbmnen, att vi subli-
merar sexualiteten och att ju langre tid vi lever utan
en partner, desto mindre roll kan sexualiteten spela.
Synen pa sexualdriften som nagot slags tidsinstalld
bomb har inget med verkligheten att gora.

Att inte vilja vara annorlunda

— Personer med lindrig intellektuell funktionsnedsdtining
ulsatler sig for sa mycket som vi inte vill se. Och ndér vi ser
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det blir vi forskrdckta. Mdnga kvinnor soker sig aktivt till
man och blir utnyttjade. Under ytan kan man forvisso ana
en langtan efter kérlek och omhet men dnnu mer en lingtan
efter normalitet. Att ligga med “vanliga” mdn blir elt satt att
bevisa att jag dr normal. Man utsdtter sig i stort sett for vad
som helst for att fa vara normal och det handlar egentligen
varken om sex eller kdrlek.

— Det ar riktigt. Jag tror att man maste tolka sexuella
handlingar i sitt sammanhang. Behovet av bekraf-
telse, behovet av att fi vara som alla andra, ar starkt.
Eftersom livsmalet for de flesta ar att ha en partner
sa ar det anda battre att ha en sadan en timme i taget
an att inte ha nagon alls. Det handlar om livskunskap
och existentiella fragor mer dn om tekniker och in-
struktionsfilmer i onaniteknik.

Vi i omgivningen maste ocksa gora klart for oss vil-
ka signaler och koder som galler, fér det handlar inte
bara om att personer med intellektuell funktions-
nedsattning har svarigheter att uppfatta koderna,
det handlar i lika hog utstriackning om vi férmar for-
medla dem pa ett tydligt sitt. Vi maste se att manga
har sa lag sjalvkansla att man faktiskt kanner att man
inte hor hemma nagonstans. Man tycker inte att man
ar utvecklingsstord, man hatar det ordet, och i lang-
tan efter att komma bort fran det sa kan man ga langt
och leva valdigt sjalvdestruktivt.

Livet bestar av moten och avsked

— Alltfor ofta laser vi in vara egna behov och asik-
ter i den utvecklingsstordes liv, siger Lotta Lofgren-
Martenson. Har vi just genomgatt en skilsmassokris
kanske vi inte tycker att han eller hon ska ha en part-
ner for vi vet hur svart det ar att reda ut det om det
misslyckas.

— Hur ska man undvika det?

— I arbetet ar vi professionella. Men vi bar ocksa
med oss det privata. Man maste kunna anvinda sig
av sitt privata jag pa ett proffsigt satt. Det innebar
att man ar medveten om sig sjdlv, vad man har gatt
igenom och ser till att detta inte paverkar dem man
moter pa ett negativt satt. Pa en gruppbostad dér jag
handledde fanns tvd vuxna personer med intellek-
tuell funktionsnedsattning som ville flytta ihop. Per-
sonalen var delade i tva lager. Halva personalstyrkan
tyckte att de kunde flytta ihop och halva inte — inklu-
sive forestandaren. Nar vi pratade om det visade det
sig att manga i personalen hade upplevt just detta:
hur himla svart det ar att leva ihop med nagon. De
ville skydda det har paret fran de sorger och bekym-
mer som uppstar nir man tvingas separera. Men sa
lange vi lever innehaller ju livet bade sorg och gladje.
Ska vi skydda personer med intellektuell funktions-
nedsattning for sorgen innebar det att vi ocksa skyd-
dar dem fran gladjen. Vi maste vaga finnas till hands
i de fortvivlade stunderna och forsoka prata tydligt
om hur man lever, hur man reder ut konflikter, hur
man kan forsonas. Om personer med intellektuell
funktionsnedsittning inte ska fa uppleva passioner,
konflikter, sorger m m utifran risken att de skulle ta
skada av brustna féorhoppningar och kriser, ja da ar
det manga av oss andra som inte heller borde fa ga
in i férhallanden.
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— Ibland forsoker man motverka bindningar mellan t ex
personal och personer med intellektuell funktionsnedsditt-
ning eftersom man vill “skydda” den utvecklingsstorde frdan
Jframtida sorger vid en eventuell separation.

—Jo, det ar ett 6vergrepp. Livet bestar ju av avsked
och moéten.

— Oavsett hur man gor uppstar bindningar. Ofta far per-
sonalen mdita och hantera kdnslor som egentligen beror for-
hallandet mellan barn och fordldrar eller vinskapsforhdl-
landen eller kérleksforhdllanden, antingen de vill eller inte.
Man kan blunda for detta eller man kan se det och forsoka
hantera det sd respekifullt och drligt som man formdr.

—En man som deltog i en av de samtalsgrupper som
jag ledde kom fram till mig pa bussen och beréttade
att han hade gjort slut med sin tjej. "Va bra att du
vagade det”, sa jag for jag visste att han ville det. Det
var ett svart och stort beslut for honom. "Hur kénns
det?” fragade jag. "Vill du bli ihop med mig?”, svarade
han. Man ar sa feg i sadana situationer. Jag sa "N4,
du vet det gar inte for jag ar redan gift.” Istallet for
att siga som det var. Sa jag tillade: "Aven om inte jag
hade varit gift sa hade inte vi kunnat vara ihop.” Jag
undrade hur han skulle ta detta. Han tittade pa mig
lange och sa: "Trakigt, da tar jag en annan da.”

Jag tror att vi ofta fungerar sa, att vi vill skydda per-
soner med intellektuell funktionsnedséttning fran
sanningen genom att anvanda "vita logner”. Men det
ar ju valdigt sallan som en normalbegavad ar tillsam-
mans med en person med intellektuell funktionsned-
sattning. Och det maste vi kunna sta for.

Hur hittar man den ratta?

—Den vanligaste fragan jag fatt som kurator har varit:
hur hittar man den ratta? Och det finns en mangd
olika fragor som ar kopplade till det. Hur gér man for
att bli ihop med nagon? Da maste man svara att du
ska hitta ndgon som ar ungefir som du. Som tinker
ungefar som du, som lever ungefar som du osv. Vilar
oss alla vem som ar potentiellt majlig for oss.

— Din buss-situation tror jag de flesta personal kan kinna
igen sig i. Och ofta reagerar man ju genom att skdamta bort
det man méter. Man forsoker latsas som om den kdrlek el-
ler tillgivenhet man méter bara dr pad skoj. Inte pa riktigt.
Istdllet for att erkanna den och svara arligt att det faktiskt
inte gar.

— Jo, man maste ta livet och kdnslorna pa allvar.
Kanske ta upp en diskussion kring forestallningen
om “den enda ritta” och vaga se att det ibland sna-
rare kan handla om att hitta "den enda mdjliga”. Det
har dr smértsamma processer for oss alla. Vi maste
hitta strategier for att handskas med ett eventuellt
avvisande.

Nar man jobbar med ménniskor jobbar man med
livet. Det ar en pagaende process, vi utvecklas och
paverkas av olika relationer och vi maste alla mogna
som manniskor. Vi sager ju ofta att personer med in-
tellektuell funktionsnedsattning mognadsmassigt be-
finner sig pa en annan niva, men ar det nagon som
ar fardigmogen? Vem ar mogen egentligen? Vi har
sa mycket uttryck som vi svanger oss med. Men vad

menar vi egentligen? 0
7
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’Samvaron ted ett

handikappat barn: det
ar infallsvinkeln frin
vilken jag sKriver och

enzaboro Oe ar en japansk forfattare som
fick nobelpriset 1994.
Oes roman "Mardrommen” handlar om en
far som far ett barn med deformerat huvud.
Vid ett besok som Oe gjorde i Stockholm 1993 be-
rattade han att det var han som var den romantiske
fadern. Detta ar hans berattelse i forkortat skick:

"Tillat mig att nu tala lite om mig sjalv, genom att
jag tar upp tva av mina verk som oversatts till flerta-
let europeiska sprak. Romanen "Mardrémmen’ ir en
berittelse om en ung far som far ett barn med de-
formerat huvud. Jag skrev om hur denne unge fader
kdmpade med att acceptera barnet som en medlem
i sin familj. Da han forst ser barnet i sjukhusbadden
onskar den unge mannen att det ska do, for om det
lever, sa vet han att dess existens mer kommer att pa-
minna om en gronsaks dn en ménsklig varelses. Han
vetatt han och hans hustru kommer att tyngas av om-
vardnaden under resten av sina liv.

Den unge mannen inte bara 6nskar att barnet skall
do; han forsoker t o m desperat finna en lakare i To-
kyo som skulle vara beredd att frambringa en snabb,
naturlig dod. Den unge mannen ar ett slags romanti-
ker. Innan han beslutade sig for att gifta sig och sla sig
ner i Tokyo dromde han om att lamna Japan och resa
till Afrika. Nar han konfronterades med den tragiska
insikten om att behova bli far till ett hjalplost defor-
merat barn atervinder hans drommar om att resa till
Afrika desto starkare. Han 6vervager att lata sitt barn
avlivas, att skiljas fran sin hustru och bara forsvinna
sin vag. Samtidigt aterkommer hans tidigare flickvan,
som linge uppmuntrade hans planer pa att aka till
Afrika, och lagger ytterligare kol till hans brinnande
drommar. Men den unge mannen inser plotsligt att
om han skulle lata sitt barn do, sa vore det detsamma
som att negera sitt eget sjalv. Han kastar av sig sin
ungdomliga romantiska skepnad, tar farval av den es-
kapistiska attityden som han odlat rakt igenom och
tar slutligen avsked av den forna flickvinnen som ar

Kenzaburo och Hikari Oe.

i fard med att ge sig av till Afrika. Han accepterar
barnet. Och efter att ha bestamt sig for att leva med
det later han det genomga en operation. Han fattar
ett beslut, en gang for alla, att bygga pa verkligheten
— att leva verkligheten och att skaffa familj pa verklig-
heten. Barnet som foddes med deformerat huvud var
i sjdlva verket min son. Att han féddes pa detta sétt
har 6verskuggat mitt liv och dirmed mina bocker. Ett
tema 1 mina romaner har darfor, anda sedan hans
fodsel, inbegripit hur jag levt med hans intellektuel-
la funktionsnedsattning. Jag har ocksa skrivit manga
essaer och kritiska betraktelser 6ver Hiroshima och
Nagasakis betydelse for manniskor i Japan och vad
det betyder for alla manniskor i denna nukleara tids-
alder. Jag har engagerat mig i samhallsyttringar som
hianger samman med vad jag skriviti amnet. Men det
grundliggande motivet
bakom mitt skrivande om
Hiroshima och Nagasaki,

och bakom de aktivite-
ter som hanger samman
darmed, har alltid varit

Kei?abUro

Kenzaburo Oes
roman Mardrom-
men handlar om en |
Jar som far ett barn |
med funktionsned- |
sattning.

Boken oversattes
till svenska 1969
men dr utgangen
1 handeln. Den
kan bestillas pd
biblioteket.




Fadern lossade honom frin
vetenskapens Kdttingar och
tog honom till Konstens dngar”

detta att leva med ett handikappat barn. Samvaron
med ett handikappat barn: det ar infallsvinkeln fran
vilken jag skriver och gor det jag gor.

Ett barn med intellektuell funktionsnedsattning i
en familj har, enligt min mening, en ’kraft att lika
sar’ som familjemedlemmar orsakar varandra. Och
det ar pa grund av mitt barns ’likande kraft’ som jag
tror att atombombens offer och 6verlevande kan ha
nar det géller att bota atomalderns sjuka samhille.
Jag kan dtminstone inte undga att tinka denna tanke
nar jag ser hur de 6verlevande offren efter Hiroshima
och Nagasaki — svaga och gamla som de nu ar — hojer
sina roster och verkligen engagerar sig i en rorelse
som syftar till avskaffandet av alla karnvapen. Jag ser
detta som ett positivt forkroppsligande av béoner om
att hela samhallet — eller skall jag kanske saga alla
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levande sjalar pa denna planet — skall "lékas’.

Hikari Oe blev kompositor

Kenzaboro Oes son Hikari foddes med en svar hjarn-
skada. I borjan saknade han tal. Sedan larde han sig
kdnnaigen olika fagellaten. Idag &r Hikari en berémd
kompositor i Japan. Han har kvar sin hjarnskada och
uttrycker sig ungefar som ett femarigt barn. Dessut-
om har han svar astma och epilepsi. Men i musiken
har han hittat sitt sprak och sin styrka.

En seger for manskligheten

Hikari Oe och hans far har inspirerat manga. Sa har
skriver Bjérn Ranelid:

"Hikari Oe foddes med ett brack pa hjarnan. La-
karna domde honom till ett liv i dvala och enfald.
Fadern lossade honom fran vetenskapens kéttingar
och tog honom till konstens angar. Faglars sang har
en egen rymd och dar galler inga medicinska lagar.
Noterna vilar en stund pa grenen nar du skriver dem.
Hikari komponerar i minnet av dem.

Kenzaburo Oe siger att nu ar han sjalv mindre an
den utdéomde sonen. Det ar inte bara en seger for
litteraturen utan for hela manskligheten. Varje gang
det sker fastnar nazister och fascister i kvicksand, ty
de vill ha en véarld som ratar och utrotar dem som inte
liknar dem sjalva.

Vem ar det som rullar dar? Det ar Stephen W
Hawking, den beromde matematikern och fysikern.
Knappt en muskel i hans kropp fungerar. Likval bar
han universum i sin hjarna. Handerna fortvinar och
han klarar inte langre att hallaistaven och trycka den
mot tangenterna pa datorn.

Slapp in honom dar de starka och sjalvgoda hal-
ler sina méten i slutna rum och pa torgen. Vad hade
hant med honom i Hitlers lager? Dar trangdes vanfo-
ra, efterblivna och zigenare. Tank om den vackraste
och klokaste 16sningen pa varldsalltets gator brunnit
upp i gaskammaren och slangts i en massgrav.

Jag gar i tunnelbanans kulvert i Paris. Plotsligt ser
jag nagot i manniskors ansikten nar de limnar vag-
narna. De drar en osynlig trdd mellan sina mungipor
och 6gon. Sa ler de milt, men anda klart och ovan-
ligt i den miljon. I tva tre sekunder tvekar jag innan
jag skyndar mot dorréppningen. Dar star en flicka
och vibrerar i den fyrtiosjunde kromosomen, i den
overtaliga, och den dops forskonande till Downs syn-
drom. Hon ar mongoloid i folkets sprak.

Hon foérvandlade bradskan bara genom att vara.
Det ar mer an statsmannen och presidenten klarar
av i Frankrikes huvudstad niar manniskorna ar pa vag
till sina arbeten. Kanske ar det sa att de oférvanskade
och sanna uttrycken i de flesta fall maste sokas hos de
mindervardiga. Bristen och det ofullgangna ar vart
hopp.

I en enda gen avgors ofta hela livet. Den ar ett osyn-
ligt kastmarke, men den blir tydligare an allt annat i
motena med din nasta. Dar bestams ditt varde i det
sjuka samhéllet. Vi far gangart, utseende, matema-
tisk begavning, sprakféorméga och en vid horisont av
forvantningar genom en hasard som ingen mansklig
varelse rader over. Spermien nar agget i den tysta och
maktiga framtiden som till stor del redan finns ned-
lagd i befruktningen. Det ar artens viktigaste tecken
i fraga om etik och medicinsk vetenskap.”

Bjorn Ranelid
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Battre kosthallning i

Av Kim Bergstrom, Ord & vetande.

ersoner med utvecklingsstorning far inte till-

rackligt med stéd kring matlagning och mal-

tider. Maten innehaller inte tillrickligt med
vitaminer och mineraler — och sjilva maltidsmiljon
ar heller inte alltid den basta.

— Darfor ar det viktigt att personalen far utbildning
om kosthéllning.

Det sager Paivi Adolfsson vid institutionen for kost-
vetenskap vid Uppsala universitet. Hon har under-
sokt matrutinerna for personer med utvecklingsstor-
ning. Halften av personerna i studien var 6verviktiga.
De flesta at for lite frukt och gront vilket ledde till
att de fick i sig for lite fibrer. Det var ocksa vanligt att
deltagarna fick i sig sa pass lite vitaminer och mine-
raler att det kan innebara halsorisker. De som hade
mest orovackande varden nar det gallde intag av fib-
rer, vitaminer och mineraler var personer som var
antingen normal- eller underviktiga. Studien visade
ocksa att maltidssituationerna ofta var otillfredsstal-
lande. Méanga av deltagarna som at ensamma hade
hellre atit tillsammans med andra. Samtidigt erbjods
personer med stort behov av stod sillan mojligheten
att fa ata enskilt.

Individer kraver individuella I6sningar

Paivi Adolfsson poangterar att det dr viktigt att den
dagliga verksamheten och personalen i boendet kan
kommunicera pa ett bra satt. Dalig kommunikatio-
nen kan till exempel leda till att det blir samma mat
till lunch och till middag.

Hon péapekar ocksa att personer med utvecklings-
storning ar en heterogen grupp, pa grund av att ni-
van av utvecklingsstérning samt féorekomsten av and-
ra funktionsnedsittningar varierar fran person till
person. Den egna formagan varierar valdigt mycket
nar det galler att saval tillreda som dta maten, beho-
vet av sociala sammanhang varierar, 6nskemélen och
de naringsmadssiga behoven varierar. Det ar svart att
anpassa maltiderna sa de passar alla, darfor ar det
valdigt viktigt att se varje person som en individ nar
det handlar om mat och maltider.

— Organisationen maste vara flexibel for att kunna

-‘H

ta hansyn till de individuella behoven och énskema-
len, sager Paivi Adolfsson.

Aven normalviktiga kan vara felnérda

Paivi Adolfssons malgrupp ér ofta endera 6ver- eller
underviktiga, och har darfér uppenbarligen speci-
ella kostbehov. Men det finns ett annat och kanske
inte lika uppenbart foljdproblem. De normalviktiga
anses ofta inte ha ndgra sarskilda behov, utan kan fa
atavad de vill. Men det kan leda till att de inte far i sig
tillrackligt med mikrondringsdmnen, och de dr ocksa
inte sallan felndrda. Sa dven for de normalviktiga ar
kvaliteten pa maten viktig. Det var ocksa bland de
normalviktiga och de underviktiga deltagarna som
Paivi Adolfsson kunde se ldgt intag av manga vitami-
ner och mineraler.

— Ofta anviander personalen sina egna erfarenhe-
ter nar de forbereder maltider. I vardagen kan det
priméra vara att anpassa matsedeln efter personalens
matlagningskunskaper, inte till den enskildes eller
gruppens 6nskemadl eller de allmdnna néringsrekom-
mendationerna.

Idag finns det inte nagon allmdn utbildning av
vardpersonal som behandlar matservice for personer
med sarskilda behov.

En ytterligare komplikation ér att personer med ut-
vecklingsstorning kan ha svart att omsétta sina inham-
tade kunskaper i praktiken. Darfér maste man hjéalpa
dem att komma in i en sddan ny typ av situation som
det innebar att laga annan mat an de ar vana vid. Da
kravs det att personalen uppmarksammar detta och
forutom kunskaper om mat och néring daven har pe-
dagogiska kunskaper. Det ar aven viktigt att komma
ihag att LSS ger ratten till radgivning fran en dietist
nar personer med utvecklingsstorning har kostrela-
terade problem.

Fler dietister ar bra — men inte enda lésningen

Kosthallningen skulle formodligen ocksd bli battre
om det fanns fler dietister som var mer inblandade.
Men Paivi Adolfsson berattar att det 2010 fanns sam-
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gruppbosta

manlagt atta dietister i landet inom habiliteringen av
vuxna, varav en enda pa heltid.

Men det ar inte bara att anlita en dietist sa ar pro-
blemet 16st, papekar Paivi Adolfsson. Om en arbets-
grupp far rad fran en dietist om kosten till en person
sa kan det mycket vil handa att raden tolkas pa ett lite
annat satt an dietisten avsett. Dessutom ar dietisten
kanske inte hundraprocentigt insatt i hur personer
med utvecklingsstorning lever eller fungerar.

Det kan ocksa uppstd problem om exempelvis en
tandldkare kommer med kostrad utifran sitt profes-
sionella perspektiv. Om personalen inte har tillrack-
lig egen kompetens pa kostomradet blir det givetvis
svart att anpassa dessa rad till varandra.

— Personalen kan dessutom fa olika rad for olika
individer i gruppen och forsoker sedan anpassa dessa
till ndgot som fungerar i hela gruppen. Darfor ar det
viktigt att aven en dietist ar insatt i hur det praktiska
arbetet i vardagen fungerar.

Maltidens dimensioner

Personer med stora stodbehov kan gynnas av att ha
individuella hushall. Pa sa satt gar det littare att in-
dividanpassa kosten. De kan ocksa ha svart att ata av
olika skadl, da kan det vara littare att fa mera lugn
och ro i enskildhet. Nér en person behover stod med
atande ar det viktigt for ett lyckat resultat att aven den
som matar koncentrerar sig pa uppgiften.

Baksidan av det ar givetvis att den sociala dimen-
sionen av maltiden forsvinner. Men Péivi Adolfsson
sager att det gar att kompensera under andra delar
avdagen, och att det kan vara viktigare att maltiderna
fungerar bra. Paradoxalt nog kan det vara sa att de
som Kklarar sig bra sjalva och darfoér har ett eget hus-
hall &r de som saknar de sociala aspekterna av dtan-
det mest. De tycker helt enkelt att det ar trakigt att
ata sjalva.

Ofta vill de som klarar sig bra sjdlva inte heller att
personal kommer hem till dem. Da avstar de hellre
fran stodet och ater lite enklare, kanske pa bekostnad
av variationen och delar av kvaliteten i kosten. Detta

aderna!

Paivi Adolfssons avhandling heter: Food
related activities and food intake in eve-
ryday life among people with intellectual
disabilities. Den ar elektroniskt publicerad
pa: http://uu.diva-portal.org/smash/record.
jsf?searchld=1&pid=diva2:354162

Paivi Adolfsson nas pa:
paivi.adolfsson@cff.uu.se

— For dessa vore det kanske bra att forsoka skapa
en gemensamhetslosning for maltiderna. Det kan ju
dessutom vara kul att laga mat tillsammans.

Fortsatta studier

Det har inte forskats mycket pa detta omrade. Det
gor ocksa att det finns manga vigar att ga vidare fran
Paivi Adolfssons forskning.

— Valet av mat och hur man tillhandahaller maten
kan fér en person med grav utvecklingsstérning vara
ett satt att kommunicera och ett sitt att uttrycka sig.
Det kravs en del fingertoppskansla for att kanna av
vad dessa personer vill och foredrar. Men det finns
det ingen forskning pa. Ett annat omrade att stu-
dera ar hur en 6kad kunskap paverkar. Hur paver-
kas kosten och maltiderna nar alla inblandade har
battre kunskaper? Ett tredje omrade ér att ta reda pa
varfor det ofta ar kvinnor i den har gruppen som ar
overviktiga.

Den har intervjun har tidi-
gare varit publicerad i nr
1/20411 i tidskriften

Forskning om funktions-
hinder pagar

Det ar en tidskrift som
bevakar aktuell forsk-
ning om funktionshin-
der inom Sverige. Den
grundades ar 1992

och fram till ar 2007 hette den
"Handikappforskning pagar”.

Forskning om funktionshinder pagar kan prenu-
mereras som en pdf-fil eller som papperstidning.
Den ar kostnadsfri och ges ut 4 ganger per ar.

Vid 6nskemal om prenumeration, anmal namn och
adress till: cff@cff.uu.se
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kan leda till udda kostvanor, berattar Paivi Adolfsson.
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Dvecklingsstorning:

Av Patrik Arvidsson

Utvecklingsstorning kan liknas vid en oba-
lans ddr de egna formagorna befinner sig i
ena vagskalen, medan omgivningens krav
och forvintmingar befinner sig i den andra.
Om omgivningens krav dr for tunga kommer
vagskalen att viga éver. Vardagen hamnar i

obalans.
@ ner dar den egna kapaciteten ar otillracklig
och om personen inte férmar dndra pa kra-
ven och forvantningarna, kommer han eller hon sa
smaningom att ma daligt bade psykiskt och fysiskt.
Det ar inte sdkert att personen sjalv upplever en
oférmaga, utan det kan vara andra som tycker att per-
sonen lar sig langsamt, tanker sakta, behover hjalp
med "enkla” sysslor, inte klarar sig sjalv eller inte
forstar det subtila sociala spelet. Vill man verkligen
hjalpa en person i vardagen ar det mycket viktigt att
kanna till hans/hennes egen upplevelse av sitt funk-
tionshinder.

m en person aterkommande moter situatio-

Diagnosen utvecklingsstorning

Om samhadllet bedémer att "vardagsobalansen”
framst beror pa att personen har tydliga svarigheter
av intellektuell karaktir kan personen fa diagnosen
utvecklingsstorning. Men om obalansen beror pa na-
gotannat ar personen inte utvecklingsstord, aven om
han/hon behover hjalp.

Det kan inte nog framhallas att personer med
utvecklingsstorning inte ar nagon homogen grupp
utan i forsta hand unika individer. Det gemensamma
ar att det finns en individuell sarbarhet, en indivi-
duell nedsattning, som i ett visst sammanhang leder
till problem. Problemen innebar framst att man har
svart att lara sig att fungera i den praktiska och so-
ciala vardagen. Den individuella sirbarheten ar alltid
kombinerad med svarigheter att klara av krav fran
den omgivande miljon. Individens egen upplevelse
av sin vardag, den upplevda vardagsbalansen, ar dar-
for den enskilt viktigaste aspekten att ta hansyn till
vid habilitering och annat stod.

Ingen medicinsk akomma

Utvecklingsstorning ar en funktionsdiagnos som kra-
ver att ett antal kriterier skall vara uppfyllda. Diagno-
sen kraver inte nagra biologiska fynd, sisom kromo-
somforindringar eller hjarnskada, och ar saledes ing-
en medicinsk akomma eller sjukdom, inte heller en
psykisk sjukdom. Utvecklingsstorning ar heller ingen
egenskap, som att ha bla 6gon eller daligt hjarta. Ut-
vecklingsstorning kan snarare sagas vara ett tillstand.

Diagnosen utvecklingsstorning kraver nedsattning-
ar i bade intelligens (egentligen en intelligenskvot
under 70 — vilket teoretiskt sett 2 % av befolkningen
har) och adaptiva formagor (férmaga att anpassa sig
till vardagliga situationer). Nedsattningarna skall ha
funnits redan under barndomen.

Att kunna anpassa sig till omgivningens krav

Intelligensen matt med ett intelligenstest har ett l1agt
samband med hur individen fungerar i sin vardag,
speciellt lagt ar detta samband for individer med
lindrig utvecklingsstorning. Darfor ar det sarskilt vik-
tigast att fokusera pa de adaptiva féormagorna. De kan
beskrivas som formdgan att kunna anpassa sig till om-
givningens dldersanpassade krav tankemdssigt, praktiskt
och sociall.

Begreppsliga formagor

Tankemassiga formagor kallas ocksa begreppsliga
formagor. Med det menas formaga att lara sig saker,
att kunna lasa och skriva, att kunna uttrycka sig och
att forstd begrepp som pengar och tid. Nedsattningar
i begreppsliga formagor kan leda till att man missar
information som kan vara viktig i vardagen. Det blir
obalans i vad man behover veta och vilken informa-
tion man har tillgang till. Obalansen kan uppstd om
man t.ex. inte vet vad klockan ar, inte forstar en in-
struktion, inte kan lasa eller inte forstar en text.

Praktiska formagor

Praktiska formagor ar t.ex. att dta, kla sig, forflytta
sig, skota hygienen, laga mat, hantera pengar och
ta hand om ett hushall. Det handlar om att tillimpa
inlard kunskap snarare ar att tillagna sig ny. Nedsatt-
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ningar i praktiska formagor leder ofta till att man
blir mer beroende av andra for att kunna fungera
i vardagen, vilket gor personen mindre sjalvstindig.
Individen far simre mojlighet att paverka sitt liv. Det
blir obalans mellan den hjilp nagon tycker ar okej att
ta emot och den hjalp som faktiskt behovs.

Sociala formagor

Sociala formagor ar till exempel samspelsformaga,
turtagning, att kunna ta ansvar och folja regler, att
kunna bedéma andra manniskors avsikter och att
kunna satta sig in i andras perspektiv. Nedsattningar
i sociala formagor kan leda till ett begrinsat socialt
natverk. Individen blir litt socialt sarbar och obalan-
sen oOkar risken att bli utnyttjad, till exempel ekono-
miskt eller sexuellt.

Racker inte till

Den adaptiva formagan (féormagan till anpassning) ar
kénslig for vilket stod man far, medan intelligenskvo-
ten, teoretiskt sett, &r konstant. Att antalen inskriv-
ningar i sarskolan 6kade under borjan av 1990-talet
hade bl. a. att gora med att en del barns adaptiva
formagor inte lingre rackte till, nar antalet vuxna i
forhallande till antalet barn i skolan minskade dras-
tiskt. Det var alltsd inte barnens intelligenskvot som
plotsligt borjade sjunka.

Bristande begreppslig och praktisk formaga gar att
kompensera med stod eller hjalpmedel, medan det
inte alls ar lika latt att ge stod for en bristande social
féormaga. Ofta ar den sociala sarbarheten forknippad
med ett stort lidande, bade for individen och for an-
horiga. Det behovs idag battre metoder for att hjalpa
personer med utvecklingsstorning att utvecklas soci-
alt.

Sarbarhet

Individens “faktiska” funktion varierar stort fran si-
tuation till situation; i hemmiljon, i skolan, pa arbe-
tet, pa fritiden osv. Aven individens egen upplevelse
av sitt funktionshinder (upplevd obalans) varierar.
Darfoér bor de individuella nedséattningarna betraktas
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som en sarbarhet som i en viss omgivning kan resul-
tera i ett nedsatt fungerande och behov av insatser.

Bra innehall i stédet

Nar man utreder om en individ har utvecklingsstor-

ning eller inte kan syftet vara att ta reda pa om per-
sonen har ratt att ga i sarskola eller har ratt till LSS.
Men syftet bor ocksa vara att ta reda pa vilken sorts
hjalp (till exempel i boendet eller pa skolan), som ar
allra bast for just den enskilda individen. Da kravs en

bredare kartlaggning dn vid enbart diagnostisering.

Man behover ta reda pa mycket om individens egen

upplevelse av sin vardag, om sitt fungerande och om
vad som underlattar och hindrar delaktighet.

Att ge nagon stod i vardagen ar att hjalpa nagon
att fa balans pa tillvaron, mellan de egna férmagorna
och kraven fran omgivningen. Detta underlittas om

man har kunskap om vad individen bedémer som
viktiga livsomraden och inom vilka omraden indivi-

den upplever problemen som storst.
Atgarder som syftar till att stirka det som redan

fungerar i vardagen &r oftast mer framgangsrika pa
lang sikt dn att atgirda olika brister. Darfor behovs
kunskap om vilka livsomraden som individen upple-
ver fungerar. Inom dessa livsomraden finns ledtradar

till hur man kan ge stdd pa ett sitt som balanserar
de delar av vardagen som ar i obalans. Till exempel

utvecklas nog en socialt stark person bast dven tan-
kemassigt i kontakt med andra manniskor. Daremot
kanske en tekniskt duktig och "prylintresserad” per-

son, som latt kan lira sig en handdator, utvecklas bast
aven socialt, med stod av sitt hjalpmedel.

Lattare att komma i balans

Om man far anvinda det man ar bra pa i flera viktiga
livssammanhang, om man far utveckla sina styrkor sa
att omgivningen blir lattare att hantera, om man far

gbéra mer av sidant man
tycker ar roligt och viktigt,
om man far géra mer av
sadant som far en att ma
bra och om man far stéd
och hjdlp att hantera de
krav och forvintningar
som finns och som man
inte klarar av att begransa
pa egen hand, sa kommer
vardagen lattare att kom-
ma i balans. Detta galler
oavsett om man rakar ha
en utvecklingsstorning el-
ler inte. Men om man har
utvecklingsstorning har
man laglig ratt att fa hjalp
med att fa balans pa sin
vardag.

®

Patrik Arvidsson ar

psykolog och doktorand i
medicinsk handikappve-
tenskap vid IHV (Institu-
tet fér handikappveten-
skap) p& Orebro och Lin-
képings Universitet och
har en deltidsanstallning
vid Halsohogsskolan i
Jonkoping dar han tillhér
forskargruppen CHILD
(Child, Health, Inter-
vention, Learning and
Disability).
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