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Det har dr ett specialnummer av tidskriften Intra som ges ut till Intradagarna 2010. Hdr kan du ldsa artiklar
om eller av foreldsarna. De flesta artiklarna har tidigare varit publicerade i Intra.

Intradagar 27-28/9

Mandagen den 27 september
09.00 - 09.30 Registrering

09.30 - 09.50

Inledning
Conny Bergqvist, Riksférbundet FUB
Karl Grunewald, Intra

09.50 - 10.30

Det utvecklingsstorda leendet
Majgull Axelsson

10.30 - 11.00 Kaffe

11.00 - 12.00

Unga vuxna
Elisabeth Olin
Bibbi Ringsby Jansson

12.00 - 13.10 Lunch

13.10 - 13.50
Skapande verksamhet
Kulturlabbet i Goteborg

13.50 - 14.40

"Gora ont" — om forbjudna och oacceptabla

reaktioner i omvardnaden
Bo Kahnberg

14.40 - 15.10 Kaffe

15.10 - 16.00

Trygghet eller utveckling
Maud Deckmar

- o

2007 redovisade Barbro
Lewin och Kristina Szonyi
sina forskningsresultat.

2006 berdttade Agneta Johans-
son hur man kan na fina
resultat i arbetet med sjilude-
struktivitet och beteendestor-
ningar. Hdr i samsprdak med
Maria Hedenvind, som gav en
historisk tillbakablick pad utveck-
lingen av daglig verksamhet.

2009 bjod Kulturfabriken i
Ljungby pa en sprakande fore-
stallning med sang, musik och
bilder. Hiir dr det Rickard Svan-
berg som sjunger en egen sang
ackompanjerad av Tony Awertoft
och Bengan Géransson.

Vimmel utanfor forelisningssalen 2008.
Intradagarna har blivit en uppskattad
motesplats for alla som dr engagerade i
stodet till personer med funktionshinder.

Tisdagen den 28 september

08.30 - 09.15

Aktivt medborgarskap

Alfa, en brukarstyrd verksamhet i Laholms kommun.
9.15 - 10.00

Utmaningar infor framtiden

Magnus Tideman

10.00. - 10.30 Kaffe

10.30 - 11.15

Stod till familjer dar foraldrarna
har intellektuella begransningar
Karin JOreskog

11.15 - 12.00

Olika kulturer i gruppbostader
Erik Tillander

12.00 - 13.05 Lunch

13.05 - 13.35

Bilder

Stefan listedt

13.35 - 14.10
Etik i arbetet
Karin Saaf Goransson

14.10- 14.40 Kaffe

14.40- 15.40

Vad hander med de goda levnadsvillkoren?
Utfragning och paneldebatt

Samtalsledare Karl Grunewald

15.40- 15.55

Nu vill vi det har!
FUB
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Intradagarna har pa fem ar redan bli-

vit en institution! Har kan man hiamta

kunskap och inspiration!

Personal inom LSS-verksamhet, in-

tralasare, forskare, FUB:are och andra
engagerade har métts och fatt viktiga idéer och
kunskaper.

-

Boka redan nu!
Nasta ars Intradagar:
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Forelasare

Majgull Axelsson boérjade med att
skriva om gatubarn i tredje varlden
och fattigdomen i Sverige. 1997 fick
hon Augustpriset fér romanen April-
héxan som bland mycket annat ocksa
gav en bakgrund till dagens stod till
personer med funktionshinder.

Sid 4.

Elisabeth Olin har manga kloka

“§| idéer och synpunkter om hur dagens

boendestdd kan utvecklas. Hon har
forskat om unga med funktionshinder
och om livet i gruppbostader.

Sid 6.

Bibbi Ringsby Jansson skrev en
viktig doktorsavhandling 2002 om
trapphusboendets for- och nackdelar.
Sedan har hon fortsatt sin spannande
forskning om hur unga personer med
utvecklingsstoérning lever sina liv vid
Hoégskolan Vast i Trollhattan.

Sid 6.

KULTURLABBET ar en
arbetsplats for bild- ord- och
scenkonstnarer med intellek-
tuella funktionsnedsattningar
W i Goteborg. De upptrader med
valda delar ur sin repertoar.
www.kulturlabbet.se

Sid 35.

Bo Kahnberg ar leg psykolog och
specialist i klinisk psykologi. Han har
arbetat manga ar inom landstingets
och kommunernas LSS-verksamhet i
Karlstad, bl a med personalhandled-

Maud Deckmar ar mor till Fred som
har utvecklingsstérning och autism.
Hon arbetar som férelasare, utbildare
och handledare och har skrivit flera
bocker om sitt liv med Fred.

Sid 31.

Karin Joreskog ér férestandare for
Centrum for forskning om funktions-
hinder vid Uppsala Universitet samt
verksam pa FoU-enheten vid Regionfor-
bundet i Uppsala lan.

Sid 20.

ning och konsultation. .

Sid 11.
Erik Tillander hade arbetat i 15
sina erfarenheter i sina studier. | sin
uppsats "VETA BAST - en etnologisk
studie av arbetet i gruppbostader” ser

han gruppbostaderna fran nya syn-
vinklar.

Sid 14.

Vi som arbetar i Alfa har in-
tellektuella funktionshinder.Vi
blir forbannade Over orattvisor
och fortryck. Vi ar trétta pa

att kdnna oss utanfor. Vi vill
ha ett samhalle som har plats

for alla.
Sid 23.

Stefan llstedt har arbetat som
psykolog bl.a. inom Barn- och ung-
domshabiliteringen i Motala. Han ar
en skicklig fotograf som bl a doku-
menterat hur stodet till personer med
utvecklingsstoérning har utvecklats.

Sid 18.

Magnus Tideman &r handikapp-
forskare och professor i handikapp-
vetenskap pa Hogskolan i Halmstad.
Han har skrivit flera bécker och
antologier.

Sid 26.
ar nar han beslot att anvanda sig av

Karl Grunewald Conny Bergqvist
Ansvarig utgivare, Intra Ombudsman FUB

Hans Hallerfors
Intra. Konferensvérd

Ovriga medverkande:

Iréne Engstrand
FUB. Konferensvard

Karin Saaf Goéransson har lang

| erfarenhet av arbete inom LSS-verk-

samhet. Idag ar hon verksamhetschef i
ett foraldrakooperativ som driver kort-
tidshem, avldsarservice och personlig
assistans i Stockhom. .

Sid 28.

Tuula Augustsson
FUB. Konferensvérd

Intra. Konferensvérd

Bilden p& framsidan ar gjord av Inge Mannerborg, Lilieholmsgarden, Stockholm.
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Fran 1diot

till medborgare

Av Majgull Axelsson

ag kan inte glomma den dar barnldkaren i
Norrkoping. Han biter sig fast i mitt minne,
sitter dar som en fasting och skapar en liten
irriterande svullnad.

Skulle jag kunna beskriva honom som ond?

Ja, det skulle jag. Det har jag faktiskt redan gjort.
Det handlar ju om en likare som radde alla foraldrar
till barn med minsta fysiska handikapp att lamna bort
sin unge och skaffa sig en ny. Barn med handikapp
var ju idioter och idioter hade det bést pa institution.
Det visste man ju. Det visste alla.

Den dar ldkaren hade det ganska lugnt och skont
anda tills det en dag i slutet av 60-talet da det dok
upp en journalistpraktikant vid namn Goéran Rosen-
berg pa en av tidningarna i stan. Han skrev en arti-
kel om lakarens rutinmassiga radgivning och knappt
hade tidningen hunnit ur pressarna forran alla tele-
fonlinjer till tidningen var
blockerade. Familj efter
familj ville berdtta om vad
de och deras barn utsatts
for. Till slut blev vittnes-
borden sa méanga att lika-
ren kande sig tvingad att
ge en kommentar. Jag var
den som fick ta emot den
och jag fick halla hart i lu-
ren for att inte blasas bort
av hans vrede. Inte for att
han kunde begripa varfor
han skulle behova utsattas
for pahopp av fullkomligt
okunniga och illvilliga
journalister, folk som inte
hade den ringaste medi-
cinska kunskap och inga
begrepp om nagonting, men det var minsann typiskt
for dagens samhallsklimat, vem som helst kunde ju i
dessa nivelleringens dagar plotsligt kalla sig expert!

“Grunewald och de andra ma inbilla sig att varenda
idiot kan bli professor”, skrek han till slut. "Men jag
vet att sa enkelt ar det inte!”

Fyrtio ar senare minns jag det dar samtalet allde-
les glasklart. Och fragan kvarstar: var den dér ldkaren
verkligen ond?

Det ar latt att svara ett indignerat ja pa den fragan.
Hor bara! Vilken vedervardig manniskosyn! Men det
ar inte ar lika latt att halla fast vid den tolkningen om
man tvingar sig att tanka efter. Kanske var den dar
lakaren bara djupt praglad av sin tid. Under sin ut-

om Karl Grunewald:
Vara ute och cykla

Jag heter Lena
Har en séng att sova i
Och en stol att sitta pa

Och cykla i blasvader

Ulla Tidestrom skrev en gang en dikt

Jag har hort om en farbror som sitter pa en byra
Och é&r ute och cyklar i blasvader.

Han vill att allt ska normaliseras.

Som om det vore normalt att sitta pa en byra

bildning hade han sakert fatt lara sig det som under
1900-talets forsta halft var hogsta sanning, namligen
att forstandshandikapp var ett arftligt och statiskt
tillstand och att ldkarens forsta plikt var att skydda
fordldrarna och samhallet mot den belastning som
ett utvecklingsstort barn utgjorde. Kanske var han
dessutom, likt de flesta av oss, en person som litade
pa sina larare och aldrig hade lart sig att tinka sjélv.

Men nagon gang hinder det ju faktiskt att det dy-
ker upp en person som i all stillsamhet har lart sig
att tanka sjalv och ibland hiander det dessutom att
en sadan person kan fa en hel nation att inse poang-
en med de nya tankarna. Och da riskerar den som
hanger fast vid det gamla att drabbas av en stor och
vanmaktig vrede, vilket i sin tur — om man tolkar det
valvilligt - bara ar ett satt att slippa den skuld, skam
och sorg som lurar dar under.

Och det var vad som
hade hant pa 60-talet. Karl
Grunewald, barnlakare
och barnpsykiatrer, hade
i borjan av artiondet blivit
utsedd till 6verinspektor
vid Medicinalstyrelsen.
Han var alldeles uppen-
bart en person som kunde
tanka sjalv. Han vande helt
enkelt pa perspektivet. Nu
var det inte i forsta hand
foraldrarna och samhallet
som behovde skyddas mot
de utvecklingsstorda. Det
var de utvecklingsstorda
som behovde skyddas fran
samhallet. Och det behov-
des sannerligen, for ingen
grupp i Sverige hade det sa illa som de, dar de satt
pa sina anstalter, 6vergivna inte bara av likarkaren
och politikerna utan ocksa i allt fér manga fall av sina
foraldrar.

Nu har Karl Grunewald skrivit en nastan 500 sidor
lang bok om de utvecklingsstordas historia: Fran idiot
till medborgare. Det ar till stora delar en mycket dyster
lasning.

I Sverige gar de utvecklingsstordas historia paral-
lellt med industrisamhallets historia. Forst i mitten
pa 1800-talet dok det upp likare som ansag att man
skulle kunna “férvandla dem fran oduglige och blott
tarande medlemmar, till verksamme och narande”.
Inte for att det blev sa mycket av den saken. Tvartom
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var plotsligt alla 6verens om att sinnesslohet var ett
tillstand som inte gick att paverka och darfor forkla-
rade riksdagen att det skulle bli alldeles for dyrt att
ta hand om alla sinnessloa pa hospital, foljaktligen
tillholls lakarkdren att bara ta in dem som kunde vara
en fara for den allmanna siakerheten. De andra fick
familjerna sjalva ta hand om. Forst 1866 6ppnades
den forsta anstalten for enbart idiotiska barn. Det var
en liten privat, inrattning med bara 30 intagna och
17 tjanare. Som en liten verkstad, skulle man kunna
saga, till skillnad fran de jattelika fabriker som skulle
komma nagra artionden senare.

Under 1900-talets forsta artionden borjade den
politiska diskussionen om de sinnessloa fa ett starkt
inslag av rasbiologi. Moralpanik utbrot. Sociologen
R.B. Cattell i England var en av dem som ansag sig
kunna bevisa den degeneration som vantade. Han in-
venterade antalet barn i fattiga familjer och fann att
de var manga, varav atskilliga var sinnessl6a, medan
samma inventering i 6verklassen visade pa fa barn
och fa sinnessléa. Med hjalp av komplicerad mate-
matik kom han fram till att halften av medborgarna
i England inom 300 ar skulle vara sinnessloa. Det foll
honom aldrig in att fattigdom och okunnighet i sig
kunde hindra barnens utveckling .

Den typen av matematik lag ocksa till grund for
alla de varningsrop som skallade fran den svenska
riksdagens talarstol under 20-talet. Den socialdemo-
kratiske riksdagsmannen Alfred Petrén var den som
skrek hogst och som till slut fick igenom den svenska
lagen om sterilisering. Det var ingen sjalvklarhet att
mindervardiga ménniskor, lagtstaende varelser, van-
skapta idioter, imbecilla och sinnessloa (vilket var de
termer man anvande) skulle ha ratt att fortplanta sig.
Det var inte heller sjalvklart att de skulle tillfrdgas om
de ville lata sterilisera sig. De hade ju ingen egen vilja.

Det ar kanske inte sa underligt att allmanhetens
attityder forandrades under dessa ar. Nu uppfattades
de utvecklingsstorda plotsligt som farliga och skad-
liga for sin omgivning. De skulle in pa anstalt och det
var ldkarna som hade till uppgift att se till att mod-
rarna gav upp sin "missriktade moderskarlek” och
sag till att barnen kom ivag.

Sa borjade de jattelika anstalternas tid. Carlslund.
Varnhem. Bodaborgs vardanstalt. Johannesbergs
vardanstalt. Vipeholm. Dar kladdes alla intagna i li-
kadana klader, klipptes i samma frisyrer och varda-
des med militar disciplin pd sina hall och pa lé6pande
band pa andra hall. Dar fanns inga eller mycket fa
leksaker och dar bedrevs ingen undervisning, dit
kom sallan nagra fordldrar och anhoriga pa besok
och aldrig nagonsin nagon annan. Det intressanta ar
att ocksa medicinstudenterna skyddades fran denna
verklighet under sin utbildning. De satte i allmanhet
aldrig sin fot pa nagon anstalt for utvecklingsstorda,
féormodligen for att de aldrig nagonsin skulle svaja i
sin uppfattning om att ett liv pa anstalt var det enda
rimliga och ratta.

En av dessa anstalter var Vipeholm i Lund, en
institution som for evigt gatt till den svenska historien
pa grund av den s k Vipeholmsstudien, som innebar
att man under fyra ar matade ett antal intagna med
kola for att se om de handelsevis skulle fa karies.
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Majgull
Axelsson ar
forfattare och
Journalist.
Som ung
reporter foljde
hon Karl
Grunewalds
reformarbete
pa avstand
och utveck-
lade en stor
beundran
for honom
och hans
oerhorda
envishet.

(Gissa hur det gick?) Daremot ar det inte lika kant
att man pa Anatomicum i Lund hade en bassang i
kallaren, dar det flot doda "vipeholmare”, som unga
medicinare fick obducera. Efterat kom en del avdem
att begravas pa Norra kyrkogarden. Pa den stora ge-
mensamma stenen star det: Minne dver patienter fran
Vipeholms sjukhus som hdr fdtt sitt sista vilorum 1935-
1965. Var resan stormig huru skon dr hamnen.

Det ar Sveriges storsta massgrav. Den rymmer 560
personer fran hela Sverige, vars anhoriga inte hade
rad eller helt enkelt inte ville hamta hem dem sedan
de avlidit. De hade levt hela sina liv pa Vipeholm.
Och allt detta darfor att det fortfarande langt in i
mitten pa 1900-talet ansags som en skam att ha fatt
ett utvecklingsstort barn och for att en oandlig massa
lakare hade fatt lara sig att inte tdnka sjalv.

Karl Grunewald dndrade pa den saken och rad-
dade oss dirmed fran oss sjalva.

Litteratur:

Fran idiot till medborgare. Karl Grunewald om de utveck-
lingsstordas historia. Gothia Férlag (2008).

En gedigen genomgang av hur det svenska samhallet
skiftade attityd till sina mest spraklésa medborgare.

Dom kallade oss sinnessléa. En berattelse fran Norrko-
pings stads sinnessldanstalt Varnhem.

FUB - FA Ostergétland. (2003)

Fore detta intagna berattar om livet pa Varnhem mellan
1939 - 1963. Det var inte roligt.

40 ar med utvecklingsstorda. Samtal med Karl Grune-
wald. Av Goran Graninger och John Lovén. Bokforlaget
Fontes (1994).

En intressant blandning av biografi och intervju.

Forskare om utvecklingsstorning. En vanbok till Lars
Kebbon. Uppsala Universitets forlag (1997).
Torr och utomordentligt intressant.

Pa Handikapphistoriska Féreningens hemsida (www.hhf.
se <http://www.hhf.se/> ) kan man lasa mer om de for-
standshandkappades historia.




DE SOM INTE

Av Elisabeth Olin och Bibbi Ringsby Jansson

Det finns en grupp unga som ibland beskrivs som ett slags “grazonsklienter”,
det vill séiga att de befinner sig i grdnslandet mellan normalitet och avvikelse.
Hur hanterar de sitt vardagsliv och hur forhaller de sig till den kategorisering
som funktionshindrad, som tillskrivs dem fran samhiillets vdlfdrdssystem?

j [ jr nderlaget i var studie bestar av femton kva-
litativa intervjuer med unga personer med
intellektuella och/eller psykiska funktions-

hinder i aldern 19-29 ar, varav atta méan och sju kvin-

nor.

Intervjupersonerna har antingen haft kontakter
med psykiatri och/eller vuxenhabilitering och har
en psykiatrisk diagnos eller ar bedémda ha en lindrig
intellektuell funktionsnedsattning. Samliga beskrivs
som varande “grazonsklienter”, det vill siga att de
inte pa ett sjalvklart satt kan sigas tillhora verksamhe-
ternas malgrupp. I gruppen har sju personer kontakt
med psykiatrin, atta har kontakt med habiliteringen
och fem har erfarenhet av att fa stodinsatser fran
bada dessa valfardsinstitutioner.

Boendesituationen varierar mellan de unga, nio
har egen lagenhet, tre bor i férildrahemmet, tre
ar bostadslosa varav en har tillfalligt boende pa ett
korttidshem for méanniskor med psykiska funktions-
hinder. Tva avinformanterna har kommit till Sverige
som flyktingar. De unga forsorjer sig foretradelsevis
genom aktivitetsersittning. Nagra har ocksa sjukpen-
ning eller lever pa socialbidrag och en avde unga sak-
nar helt ordnad forsorjning. Samtliga av de unga star
utanfor den reguljara arbetsmarknaden och endast
sex av dem har nagon form av formellt organiserad
daglig sysselsattning.

Vi ville férsta hur de ungas sociala identitet formas
av den dubbla tillhorigheten, att tillhoéra kategorin
méanniskor med funktionshinder men ocksa vara en
delimajoritetssamhéllet, de "vanliga”, och att pendla
daremellan. Centrala forskningsfragor ér:

eHur beskriver de unga sig sjalva, sin tillvaro, sin
tillhorighet och sina svarigheter?

eHur forhaller de sig till den tillskrivna kategori-
seringen av dem som funktionshindrade?

sVilka strategier utvecklar de for att hantera de
svarigheter som den dubbla tillhérigheten inne-
bar?

De pragmatiska navigatorerna

De pragmatiska navigatorerna beskriver sig sjdlva i
positiva termer, de ar nojda med livet och hyser stor
tilltro till sin egen férmaga att bemastra olika situa-
tioner ivardagen. Visserligen uppger sig flera ha pro-

blem med saker i sin vardag, men uppfattar inte att
svarigheterna ar varre an att de kan hanteras med lite
hjilp fran omgivningen. Lat oss mota Lotta!

Lotta ar 23 ar gammal och bor pa landet tillsam-
mans med sin mamma och pappa. Lotta har en dldre
syster som bor pa ett gruppboende i en niraliggande
stad. Lotta har, liksom sin mamma och syster, gatt
i sarskolan och hon beskriver sin skolgang som ”sa
dar”. Lotta forsorjer sig med hjilp av aktivitetsersatt-
ning men har ingen organiserad daglig verksamhet.
Hon har forsokt att fa ett arbete genom Arbetsfor-
medlingen men sager att hon nu fatt veta att hon inte
kan fa jobb eftersom hon saknar korkort. Lotta tycker
att det ar lite konstigt for, som hon papekar

sd finns det ju manga manniskor som inte har korkort
men som andd kan skota ett arbete.

Lotta har forsokt att ta korkort men hon har av-
brutit sin kérkortsutbildning pa rekommendation av
korskolelararen. Hon aterger det sa har:

N jag hade kort fem ganger pd korskolan sa liraren
att jag vet inte om jag mdktar med att hjilpa dig, du kan
ta ditt pick och pack och ga. Det finns roligare saker du
kan gora for pengarna
Lottas familj har kor, héstar, kaniner, marsvin, hun-

dar och katter. Lotta har ansvaret for kaninerna och
marsvinen och hon ar stolt 6ver att vara en duktig
kanin- och marsvinsuppfodare, som roner framgang
vid olika utstallningar. Nar det uppstir nagra problem
med djuruppfoédningen léser hon dem genom att ta
kontakt med olika experter inom omradet. Lotta har
ocksd en egen hund som hon beskriver som sin basta
van och det dr hos honom hon séker trést om hon
kanner sig deppig och nere. Lotta tycker inte sjalv att
hon har nagra problem och forstar egentligen inte
varfor hon har kontakt med vuxenhabiliteringen. Pa
en direkt fraga svarar hon sa har:

Problem, om jag har ndgra problem.... Jag har inte
ndgra som jag vet om i alla fall.

Hon ér irriterad over att man fran habiliteringens
sida forsoker motivera henne att flytta hemifran.
Hon ar n6jd med att bo som hon gor och varjer sig
mot tanken att bo i en egen ligenhet, eftersom hon
da inte kan fortsitta med sitt liv som hon ar mycket
tillfreds med.
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PASSAR IN

De sdger att jag skall flytta hemifran men dd sdger
jag: vart skall jag ta vigen med mina kaniner och mina
marsvin och mina hundar? Jag kan ju inte bosdtta mig
i en ldgenhet med sd mycket djur. Sd fragan blir vart
skall jag ta vigen?”

Elisabeth Olin, Fil. dr. i socialt
arbete, vardlarare och socialpe-
dagog, lektor vid Institutionen
for socialt arbete vid Géteborgs
universitet.

Bibbi Ringsby Jansson, fil.dr i so-
cialt arbete, lektor vid Institutionen
for individ och samhalle, Hogsko-

olika gemenskaper. De
kan sagas ha en flerkul-
turell identifikation, de
har erfarenheter av att
hantera livsbetingelser
i olika slag av gemen-

Lotta dr n6jd med sin livssituation, hon tar livet som
det ar. Hon vet vad hon klarar av och utsatter sig inte
garna for nya situationer som hon tror att hon kan
ha svart att hantera. Hon oroar sig inte fér framtiden.
Nagon géang i framtiden hoppas hon kunna férverk-
liga sin drom om att 6ppna en Zoo- affar.

De pragmatiska navigatorernas
forhallningssatt och strategier

De pragmatiska navigatorerna menar att manniskor
i allmanhet och olika valfardaktorer i synnerhet, ar
alltfér bendgna att fokusera pa deras tillkortakom-
manden i stillet for pa deras resurser. De ser sig inte
som funktionshindrade, utan beskriver sig sjalva i
mer socialt accepterande termer. Linda, 23, ar ut-
trycker sig sa har:

For mej var det sa att jag borjade sdrskolan for att jag
inte riktigt hingde med i skolan och sd ddiv; men jag hade
inte sG mycket gemensamt med de andra...det ddr med
handikapp dr inte riktigt min grej.

Maria, som ocksa gatt i sirskolan, ar gravid vid ti-
den for intervjun. Hon ar 6vertygad om att hon har
resurser nog att ta hand om ett barn. Hon menar
emellertid att andra ofta har en felaktig och negativ
uppfattning om manniskor som, liksom hon, har gatt
i sarskola. Darfor berdttar hon inte att hon har gatt i
sarskola nar hon besoker moédravardscentralen.

Nej, jag berdttar inte det for jag tror att de blir rddda
om man rakar séga att man gatt pa sdr och sa, dd tanker
dom kanske att man inte ska klara det, att man dr kndapp
och sa. Jag séger inte till folk att jag gatt i sdrskola, det

gor jag inte. Folk vet inte vad det dv, sa ddrfor tror de att
man inte kan klara vissa saker.

De unga i den hér gruppen undviker, liksom Lotta
och Maria, att berdtta for andra om sin bakgrund och
sina erfarenheter av kontakt med sociala myndighe-
ter. Detr en medveten strategi som de har utvecklat,
i syfte att skydda sig fran den sociala kategorisering-
ens konsekvenser. De menar att manniskor i deras
omgivning inte kan forsta vad det innebar att leva
med ett funktionshinder och darfor undervarderar
deras kompetens och férmaga.

Gemensamt for de ungaiden har gruppen ar attde
uppskattar att vara i sammanhang dar det finns andra
manniskor som har liknande erfarenheter som de
sjalva. De ar gransoverskridande och pendlar mellan

INTRADAGARNA 2010

skaper och har darmed lan Vast i Trollhattan.
ocksa tillignat sig en

kompetens att hantera

splittring och skapa sammanhang.

De pragmatiska navigatérerna ar alltsa en grupp
som upplever sin tillvaro som meningsfull, och me-
nar att de har stora mdjligheter att paverka sitt eget
liv, nu och i framtiden. De ar medvetna om sina
formagor och sin kompetens, men ocksa om sina
begransningar och navigerar skickligt mellan olika
sociala situationer, pa ett sitt som gor att de inte for-
satter sig i sammanhang de inte klarar av att hantera.

De kritiska utmanarna

Karaktaristiskt for de kritiska utmanarna ar att de, i
motsats till de pragmatiska navigatorerna uttrycker
missndje med delar av sin tillvaro. De har ocksa ett
mer kritiskt och utmanande férhéllningssitt till sam-
hallet och dess valfardsaktorer. Aven om de framhal-
ler att de har vissa individuella svarigheter sa anser
de att alltfor hogt stillda krav pa formell kompetens
och utbildning ar en minst lika stor anledning till de
svarigheter som de erfar.

Lars-Erik ar en representant for den har gruppen.
Han ar 24 ar och bor pa landet tillsammans med sina
fordldrar. Han har dldre syskon som alla har flyttat
hemifran. Relationen till foraldrarna beskriver han
som otillfredsstillande, speciellt galler det kontakten
med pappan som har stora alkoholproblem. Skalet
till att han fortfarande bor hemma ar att han behover
tak 6ver huvudet och han har ingen annanstans att
bo. Lars- Erik skoter sig sjalv och han efterstravar att
uppritta samma rutiner varje dag. Pa dagarna sover
han ldnge, pa kvillar och natter tittar han pa TV och
film.

Lars-Erik har gatt i den ordinarie skolan men han
har haft stora problem, speciellt pa hogstadiet. Lars-
Erik och hans forildrar forsokte fa skolan att anstalla
en assistent som skulle hjilpa honom. Da de inte
ronte nagon framgang hamnade Lars-Erik i en djup
kris vars konsekvenser fortfarande ar kinnbara for
honom. Han ar mycket bitter 6ver att skolan negli-
gerade hans behov av hjilp och havdar bestamt att
hans liv skulle ha sett annorlunda ut om han hade
fatt hjalp.

Det borjade ga at helvete for mig i 7:an, da ville jag ha
en assistent men det kunde inte skolan bistd med. Hade



jag fait en assistent sa hade jag ju tagit vara pd den
hjéilpen. Men i stallet fick ndagra bortskéimda ungdjdvlar
assistent, de hade inte vell pd att ta vara pd den hjalpen.
Hade jag fdtt hjalp i skolan sd hade mitt liv varit enklare
i dag for ndr jag inle fick assistent da kollapsade jag. Jag
gick in © en betongudgg och jag ramlade ihop. Jag har
Ju fortfarande sviter efter den ddr djavla kollapsen, den
kommer att hdanga kvar hela livet ut.

Lars-Erik beskriver att det kan ta tid for honom
att lara sig nya saker och att han laser och raknar
langsamt. Han havdar dock med emfas att om han
levt i ett mindre komplicerat samhalle eller fatt ratt
sorts hjilp sa hade hans svarigheter inte berett ho-
nom nagra storre problem i vardagslivet. Lars-Erik ar
mycket intresserad av samhallsfradgor, han ar medve-
ten om sina rattigheter och anser att samhallet svikit
honom vid ett flertal tillfallen.

Lars-Erik har aktivitetsersattning, men ingen ord-
nad daglig sysselsattning. Han vill garna ha ett arbete
och ar siker pa att han skulle klara det, men menar
att det stélls alltfor stora krav pa utbildning for att fa
jobb. Han har vid ett flertal tillfillen sokt jobb pa ett
slakteri i narheten, men upplever sig respektlost be-
handlad, eftersom ingen person i ansvarig stallning
velat traffa honom.

Jag har varit flera ganger pa ett slakteri i nérheten
och visade mitt intresse liksom. Men ndr en person som
jag kommer och visar sitt intresse for att fa ett jobb, dd
tycker jag att man skall fa mota verksamhetsinnehava-
ren ocksd, sa att dom visar att man dr intresserad av den
personen som visar intresse liksom.

Pa dagarna ar Lars-Erik upptagen med nagot som
han kallar "Dharma-projektet”, ett "husbygge” uppe
i skogen. Hans drom ar att det skall utvecklas till ett
alternativt samhalle, inspirerat av "new age-rorelsen”.
Dar skulle han samla minniskor, som liksom han, ar
lite udda och som inte riktigt passar in i majoritets-
samhallet. Lars-Eriks dromsambhalle skulle praglas av
enkelhet och narhet till naturen.

Lars-Erik har inga vanner, den enda regelbundna
kontakt han har utanfoér familjen dr med kuratorn pa
vuxenhabiliteringen. Skalet till att han tog kontakt
var for att kunna forverkliga sin hogsta drom, namli-
gen att ta korkort. Han har vid upprepade tillfallen
forsokt, men misslyckats att ta korkort och menar att
skalet till detta ar att kraven ar alltfor hogt stallda.
Han fantiserar ibland om att flytta till ett annat land
dar det fordras mindre for att fa ett korkort.

Ibland onskar jag att kunde bo i Ostewropa eller Alba-
nien, det dr ju rdtt sd laglost dér nere s att det dr ldttare
for mig att fa korkort dér. Det dir sa att omstindigheterna
i ett land dr viktiga for en sddan som mig. I Sverige dr
det ju sd hoga krav, men ddr nerve dr det sikert mindre
komplicerat

Lars-Erik ser nagra mojliga framtidsscenarier for
egen del. Han hoppas att kunna ta korkort och gora
utlandsresor med den egna bilen till nagot av de lan-
der dar han tror att tillvaron skulle te sig lattare for en
sadan som han. Han vill aven fa ett jobb och bostad.
Men framfoérallt vill han forverkliga sitt Dharmapro-
jekt och pa sa vis skapa sig en frizon tillsammans med

andra manniskor som tinker och fungerar som han
och uttrycker det som en 6nskan om attlevai ett land
med lidgre krav pa prestation.

De kritiska utmanarnas
forhallningssatt och strategier

De kritiska utmanarna har en kritisk installning till
samhiéllets véalfirdsorganisationer, dd de menar att
den hjalp som de erbjuds ofta inte stimmer 6verens
med deras egna preferenser. De havdar att med ratt
sorts hjalp och med rimligt stallda krav fran omgiv-
ningen, skulle deras individuella problem bli fé6rsum-
bara. Markus, som dr 24 ar gammal, har mangarig
erfarenhet av olika hjalpkontakter, inom bade psy-
kiatrin och foérsakringskassan. Han beskriver sina er-
farenheter av handliaggarna pa forsakringskassan sa
har:

Jag var en av de forsta i Sverige som blev satt pa akti-
vitetsersdittning, som de satte i gang for att minska sjuk-
skrivningarna. Jag var helt sjukskriven dd och skulle fa
aktivitet. Det de gor dd dir att de skér av en del av inkom-
sten, min sjonk med 30-40 %, men i gengdld kunde de
betala aktiviteter. Men jag gick i ett och ett halvt dr utan
att jag fick nagonting.

Axel, en annan informant som har haft langvarig
kontakt med psykiatrin, ligger ocksa den huvudsak-
liga forklaringen till sin situation pa faktorer i omgiv-
ningen och till det snabba tempo som kravs i yrkes-
livet. Han har en kvalificerad yrkesutbildning, men
trots att han anser sig ha de kunskaper som behovs sa
ar det omojligt for honom att klara av att skota ett ar-
bete pa grund av den hdga pressen. Sa har sager han.

Det dr stindigt denna press och stress! Det funkade
inle. Jag kunde vara en minut for sen efter lunchen och
fick véirsta utskdllningen, dven om jag gjorde arbetsupp-
gifterna bra sd ville de alltid att man skulle vara snab-
bare. Man blir man fumlig och trots att man vill gora
bra ifrdn sig sa far man ingenting gjort. Sedan blev jag
sjukskriven, det var sju ar sedan, sa det ar ett tag sedan
nu.

De kritiska utmanarna soker efter en tillhorighet.
Det kan vara allt ifran att de vill ha nagon form av
meningsfull daglig sysselsattning, till att de onskar
leva tillsammans med manniskor som befinner sig i
en liknande situation och som har samma erfaren-
heter som de sjalva. Lars-Erik foredrar att ta saken i
egna hander, genom att forsoka skapa en alternativ
samhallsgemenskap. Stina, som har ett lindrigt intel-
lektuellt funktionshinder, har samma o6nskan efter
gemenskap, men hon stialler mer modesta krav.

Jag dr for bra for att bo pa gruppboende, men behover
Jor mycket hjalp for att kunna klara mig helt sjilv. Jag
kanner mig ofta ensam. Man kanske skulle kunna hitta
pd ndgot nytt, det maste ju finnas fler sadana som jag
som har lite problem och som kdanner sig ensamma. Om
vi var fler skulle vi kunna bo i en villa tillsammans, vi
skulle kunna hjilpas dt, komma overens om hur vi vill
att det skall vara, hur man ska ha det och sd...

De kritiska utmanarnas strategier kdannetecknas
av att de ofta utsatter sig for utmanande situationer.
Trots manga upplevelser av att ha kommit till korta sa
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later de sig inte nedslds utan hivdar att de, liksom alla
andra manniskor har ratt att misslyckas. De for en
standig kamp for att fa sina rittigheter tillgodosedda.

Emil, som har mangarig kontakt med bade habili-
teringen och psykiatrin, berdttar om sin envisa kamp
for att komma ut och fa en plats pa den reguljara
arbetsmarknaden.

De vill att jag skall ga till dagcenter men jag vill ha
ett riktigt jobb. Aven om de sa att det inte var ndgon idé
sd gick jag till Arbetsformedlingen...jag blev utkastad,
men jag gick tillbaka. Till slut stimgde de dorren for att
jag hade misslyckats for mdanga ganger. Jag hade inte fdtt
ndgot jobb och da far man inte vara med i Arbetsformed-
lingen. De domde ut mig, men jag vill jobba och jag kan
jobba, sd jag fér forsoka pd ndgot annat sdtt.

Det har ar en grupp som protesterar mot de sociala
konsekvenser som kategoriseringen av funktionshin-
drade innebar. De ser sig inte som offer och "stacka-
re” utan havdar ratten att vara annorlunda, utan att
for den skull exkluderas fran samhallet. De havdar
att om sambhallet och olika valfardsinstitutioner kan
forma att se och ta vara pa deras kompetens och kvali-
fikationer sa ar de en betydelsefull resurs i samhallet,
inte en belastning.

De missforstadda rebellerna

Karaktaristiskt for de unga inom denna grupp ar att
de lever i svara eller narmast kaotiska livssituationer,
utan arbete och bostad, men beskriver sina svarighe-
ter som tillfilliga och 6vergaende. De tillstar garna
att de behover hjalp med vissa saker eller i vissa situa-
tioner i livet, men ser inte pa sig sjilva som avvikare
eller som tillhérande en kategori av manniskor med
funktionshinder.

Ali kommer fran Kurdistan och har bott i Sverige i
3 ar. Sedan ett ar tillbaka har han uppehallstillstind,
men saknar bostad och arbete. Hittills har han bott
pa en flyktingforliggning. Hans familj bestar av en
aldre bror som ocksa bor i Sverige. Sin forsta kontakt
med vardsystemet fick han i samband med att han
sokte hjalp for oro och angest, som han framst menar
var betingad av den situation han lever i, utan arbete
och bostad. Han beskriver sin tillvaro som fullstin-
digt kaotisk, fran den dag da han vid ett besok pa
sjukhuset bedémdes vara i behov av tvangsvard. Sjalv
forstar han inte alls varfor han skulle vara pa en psy-
kiatrisk avdelning, varfor han ska fa behandling med
mediciner och annat.

De ar typ galna har, siger han och beskriver det
som att han blev "haktad pa sjukhuset”. Han hamnar
isituationer dar han kdnner sig hotad och trangd och
reagerar med ilska och med att protestera mot den
behandling han utsatts for. Det gor att han av vardsys-
temet blir betraktad som sjuk, farlig och oberdknelig
och han blir forflyttad till en sluten avdelning. Vid
tiden for intervjun ar han ater tillbaka pa den 6ppna
avdelningen, men djupt tagen och skakad 6ver det
han varit med om.

1tre dagar var jag fastbunden i siingen, i tvd manader
fick jag sprutor. Jag var inldst. Jag kdnde mig inte som
manniska, mer som djur.
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Den har kategoriseringen, som sjuk och farlig, ar
inget som han sjilv vare sig forstar eller koper. Han
ser inte sig sjalv som avvikare eller som psykiskt sjuk,
utan snarare som en person i en tillfalligt svar livs-
situation, orsakat av yttre handelser som avsaknaden
av bostad och arbete och av den press han kant efter
langvarig vantan pa uppehallstillstind. Han ser det
som sjalvklart att protestera mot en behandling som
han inte bett om, som han inte forstar varféor han
far och som han kdnner sig krankt av. Sett fran hans
perspektiv ar det behandlingen som gjort honom till
avvikare. Han beskriver det sa har:

Alltsd vi manniskor tolkar saker och ting pa olika sditt.
Det som personalen kanske tolkar pd ett positivt sdtt,
var inte positivt for mig, for mig var det negativt. Som
exempel att fa sprutor, det kan héinda att det tolkas som
en bra behandling, bra sdtt for att indra dom symtomen
jag hay, men jag kdinde det inte sd, for jag fick massa
biverkningar, ndr jag fick dom héir ampullerna, jag blev
torr e munnen, jag kdande mig hingig, trott, slo. Jag kun-
de inte liksom gora vardagligt arbete som andra. Alltsd
¢ dagens ldge, alla jag kanner, alla mina kompisar. ...
Jjag kan inte leva som dom och det dr pd grund av den
behandlingen jag fick. Mitt liv dr forstort, jag ligger pa
nolla! Och dom andra ligger mycket, mycket hogre och
battre dn mig, dom dr arbetare, dom har eget liv, dom
forsorjer sig pa egen hand.

Ali beskriver sin livssituation som kaotisk och ut-
trycker en kansla av maktloshet i den situation han
hamnat i, men han har inte gett upp kampen om
att kunna forandra sin situation och han ger uttryck
for en stark tilltro till sin egen féormaga att paverka
och att ateruppritta sin vardighet. Sa fort tillfille ges
beréttar han sin historia fér andra och har nu ocksa
mott professionella som tillstar att han pa grund av
missforstand och olyckliga omstandigheter varit ut-
satt for felbehandling. Hans framtidsdrommar riktas
mot det han uppfattar som det normala livet — att
fa vara arbetare, ha en bostad och forsorja sig sjalv.
Han har inte gett upp, han har hopp om att kunna
forandra sin egen situation och en stark tro pa sin for-
maga och sitt eget virde. Detdr inte kroppen som styr
mig, det ar jag som styr kroppen, sager han bestamt
och visar med tydlighet att han visserligen ar hunsad
och nedtryckt, men inte kraftlos! Ali kan sigas vara
en missforstadd rebell, men alls inte bruten. Hans
framtidstro ar tydlig, jag maste lamna detta bakom
mig och bli en ny manniska, med nya krafter, siger
han med eftertryck

De missforstadda rebellernas
forhallningssatt och strategier

Sattet att forhdlla sig till valfarssystemets aktorer kin-
netecknas i denna grupp av tydliga uttryck for att de
ser strukturella och institutionella orsaker till sin si-
tuation, dar vardsystemet ser individuella. De har ofta
negativa erfarenheter av kontakter med olika vardgi-
vare. Ali uppfattar att den behandling han fétt sna-
rare har sjalpt an hjalpt honom. I detta blir det ocksa
tydligt hur han forhaller sig till vardsystemets satt att
se pa honom —vi manniskor tolkar saker pa olika satt,
sager han och erkdnner pa sa satt vardsystemets in-



tention att gora det som de uppfattar som riktigt och
gott, men tillskriver ocksa sig sjalv ratten att ha en an-
nan uppfattning om vad som ar bra féor honom. For
andra dar det hir forhallningssattet ar framtradande,
handlar det snarare om att de avstar fran hjalp nar de
inte kan fa hjilpen pa det sitt de sjalva ber om och
tycker sig behova, utifran hur de sjalva definierar sina
problem. Erik har fatt diagnosen ADHD, men beskri-
ver sig sjalv som arbetslos, bostadslos och lite allmant
brakig. Sa har berittar om sin situation.

Jag vill ha ett stille som dr mitt dér jag kan forsoka
reparera mig sjilv och faktisk bli en del av samhdllet.
Men jag vill ha ndgon riktig stans att bo, inte ett vand-
rarhem, hotell eller gruppboende utan en riktig bostad.
Som jag lever nu dd har jag i alla fall min frihet, vilket
ar ndagot som jag uppskattar.

Erik menar dock att kontakterna kontakter med
valfardssystemets foretradare snarare forsvarat dn
underlattat mojligheterna for honom att kunna eta-
blera sig i samhallet.

Nr jag kommer till socialen och séger alt jag inte har
ndgonstans att bo och att jag behover hjilp, sa sager de
att de tyvdrr inte kan hjdlpa mig, utan att jag ska leta
bostad sjilv och om jag hittar ndgot sd kan de hjilpa
mig att betala hyran. Da séiger jag att “sndlla du, jag
har ju skulder hos kronofogden, jag har inget jobb och
inga referenser; jag har ingenting, jag far ingen bostad,
ni mdste hjalpa mig pa nagot annat sdtt. Jag nojer mig
med vad som helst bara jag kan stinga dorren och sova
i lugn och ro om ndtterna, sd jag kan borja ordna upp
mitt liv”. Men det kan de tyvirr inte stilla wpp med,
sdager de. Naval, skit i det dd!

De missforstadda rebellerna betraktar sig inte som
tillhoriga gruppen manniskor med funktionshinder
och har heller inget behov av kontakt eller tycker sig
ha nagot gemensamt med andra personer med likar-
tade svarigheter och erfarenheter som de sjilva. Sa
har sdger Sara 22 ar och tidigare sarskoleelev:

Jag har epilepsi, men jag dr inte handikappad, jag dar
ingen sdn person...har inget gemensamt med dem.

De missforstadda rebellerna uppfattar sig sjalva
som vanliga och icke-avvikare, men férnekar for den
skull inte alls att de behover stdd och hjalp i vissa
situationer. De protesterar dock pa alla satt mot kate-
goriseringar som tillskriver dem ett funktionshinder
och hénvisar dem till specialiserade former av hjalp
och stod, sarskilt avsett for en definierad grupp av
manniskor med funktionshinder.

Deras strategier kdnnetecknas av protester och
motmakt, mot att bli kuvade och utdefinierade och
mot att bli féorvagrade det som de uppfattar vara de-
ras sjalvklara ratt. De konfronterar systemet, kringgar
reglerna och utnyttjar dem pa sitt eget sitt.

Maianga i den hér gruppen drar sig undan och av-
visar all kontakt som innebar krav pa kontroll, an-
passning och inordning i ett system de inte kdnner
tillhorighet till. Men de hyser anda framtidstro och
tror sig sjalva om att kunna hitta sin plats i samhallet,
med eller utan hjalp av valfirdssamhallets aktorer.

En utmaning

De personer som ingér i studien utmanar véalfardsor-
ganisationerna, genom att de inte passar in i veder-
tagna mallar. De beskrivs av olika valfardsaktorer ha
individuella och sociala problem och tillskrivs pa sa
vis en problemidentitet.

Men de unga sjalva beskriver sig inte i problemori-
enterade termer. De har inte har anammat de diag-
noser eller kategoriseringen som funktionshindrad
som tillskrivs dem av professionella vardgivare och
andra. De kan kan bendamna sig som brékiga, udda,
stresskdnsliga, langsamma eller mobbade, som bo-
stadslosa eller arbetslosa, men inte som annorlunda
eller avvikare.

De fornekar inte sina svarigheter, men ingen be-
skriver sig som funktionshindrad, psykiskt sjuk eller
utvecklingsstord. De beskriver sig klara av konkreta
aktiviteter i vardagliga situationer, men menar att de-
ras svarigheter blir uppenbara i kontakten med olika
institutionella praktiker, sisom skolan, arbetsférmed-
lingen och barnavardscentralen. Det ar ocksa tydligt i
de ungas resonemang att de snarare ser strukturella
an individuella férklaringar till sina svarigheter.

I kontakt med olika samhalleliga institutioner, som
skolan och arbetsférmedlingen har de moétt attityder
och barridarer som féormedlat att gransen mellan nor-
malitet och avvikelse ar skarp och otvetydig, och dar-
med i det narmaste omojlig for dem att forcera. Ge-
nom att bli utdefinierade fran allmanna stodinsatser
via arbetsformedlingen eller andra serviceorgan och
hanvisade till speciella atgarder for manniskor med
funktionshinder konstrueras ocksa annorlundahet.

Genomgaende ar att de unga féormedlar en tilltro
till sin egen férmaga att kunna paverka sin tillvaro.
Genom identifikation och samspel med andra och
genom deltagande i olika sociala sammanhang har
de unga hittat egna vigar for att hantera sina svarig-
heter och darmed skapat alternativa handlingsstra-
tegier. Flera av de unga ingar i grupper med eller
soker tillhorighet till ménniskor med likartade sva-
righeter och erfarenheter som de sjilva. Det galler
framforallt de pragmatiska navigatérerna som ofta
soker sig till och deltar i sammanhang med andra
funktionshindrade och berattar om upplevelser av
identifikation, igenkdnnande och delad verklighet.
De kritiska utmanarna, daremot, ser sig som udda
i det samhalle de lever i men uttrycker en forestall-
ning om tankta gemenskaper dar de kan mota lika-
sinnade. De missforstaidda rebellerna kanner ingen
tillhorighet till personer som liksom de sjilva definie-
ras som funktionshindrade, snarare avgransar de sig
mot annorlundaheten for att tydliggéra och markera
sin tillhorighet till majoritetssamhallet.

Den identitet som de unga sjilva konstruerar skiljer sig
fran de bilder som de professionella har av dem och kan
vara ett sdtt for att erévra okad kontroll och sjélvbestim-
mande. Genom att ta avstand fran en tillskriven identitet
som funktionshindrad omdefinierar de unga sin egen so-
ciala position i samhidllet och konstruerar pd sa sdtt en
meningsfull forstaelse av vilka de dr.

W
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tiva sidorna av arbetet.

Att forneka det

Forekommer det negativa eller oacceptabla
tankar och handlingar nar man arbetar med per-
soner med funktionshinder? Kan maktloshet leda
till oetiskt beteende fran personal? Psykolog Bo
Kahnberg har i en undersokning stallt svara fragor
till yrkesverksamma. Han fann ett starkt och uttalat
motstand mot att erkanna och diskutera de nega-

man ser och kanner

Av Bo Kahnberg, leg. psykolog

sjukdom eller lyte, 16pt risk att utsittas for han,

16je eller 6vervald avandra. Att for sitt dagliga liv
vara beroende av andra manniskors stod innebar en
pataglig utsatthet.

Manga svarigheter och egenskaper som vardtagar-
na har kan de inte befrias fran hur garna vardperso-
nalen dn vill. Att orka med att std ut med dettai motet
med personer med livslanga funktionshinder, det vill
saga att ha en harbargerande formdga, ar i manga fall
istallet den hjilp man kan besta vardtagaren med.

Man skulle kunna férvanta sig en beskyddarinstinkt
i motet med barn och vuxna med behov av hjalp och
stdd, men tyvarr ar det ocksa sa att just barn och vux-
na med funktionshinder, fysiska som mentala, mer
an andra riskerar att utsattas for oacceptabelt bemo-
tande som krankningar, hanfullhet, missaktning och
till och med att berévas livet.

I alla tider har de som avviker genom svaghet,

Riskfaktorer

Psykolog Hans Wrenne (1986) har beskrivit tankbara
riskfaktorer som sanker trosklarna for daligt bemo-
tande av personer med utvecklingsstorning. Riskfak-
torerna Wrenne beskrev ar:

1. Miljon

En awikande boendemilj6 dehumaniserar mannis-
korna i andras 6gon.

2. Diagnos

Bruket av diagnoser for att beskriva vira medmén-
niskors symtom eller avvikande beteenden, skapar
avstand. Istillet for att bemotas som person, bemots
den handikappade som barare av sina stigmata, sin
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diagnos. Det kan latt legitimera olika former av res-
triktioner, tvangsatgarder och maktfullkomlighet hos
omgivningen.

3. Avvikande utseende och beteende

Den skada eller annorlunda utveckling som ligger
bakom forstandshandikappet, kan ocksa orsaka ett
annorlunda utseende och ett annorlunda beteende
som latt kan skapa ett avstindstagande fran andra.
Svarigheter att uppratta en god kommunikation for-
svaras forstas ocksa.

4. Hjalpmedel

De hjalpmedel som anvands for att kompensera for
svarigheter och underlitta livet, bidrar ocksa till att i
omgivningens 6gon dehumanisera personen.

5. Experter

Ju mer engagemang av experter, desto mer bekraftas
for omgivningen att den funktionshindrade perso-
nen inte ar en vanlig manniska.

Vi ér bade goda och onda

Psykoanalytikern Melanie Klein menar att vi i barn-
domen har en oférmaga att integrera “det onda och
det goda”. Man ser andra och sig sjalv som antingen
goda eller onda personer.

Sa smaningom utvecklas hos de allra flesta en for-
maga att inse att bade onda och goda aspekter finns
hos en sjalv. Genom hela livet kommer vi att rora oss
mellan dessa tva positioner eller féorhallningssatt. I
de fall det forsta, mera primitiva férhallningssattet
ar forhdrskande, halls det onda skilt fran det goda.
Vanligen forldgger man det onda till andra personer.

Den psykologiska vinsten med det féorhallningssat-
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tet ar att onda eller allmant oacceptabla egenskaper
forlaggs till den andre, och inte hotar den egna sjalv-
kéanslan.

Litteraturen pa detta omrade ar riklig, men av
nagon anledning &r just negativa uttryck sparsamt
beskrivna. Gentemot vardtagare med nedsatt auto-
nomi, ex vis forstindshandikappade har man mest
uppmarksammat aspekter som omhandertagande,
beskydd etc da dessa fenomen beskrivits.

Det ar bakgrunden till min undersokning. Min
forskningsfraga var:

Hur forhaller vardgivare sig till egna och andra
vardgivares uttryck for forakt och andra oaccep-
tabla kdnslor och beteenden gentemot vardtagare,
samt i vilka sammanhang kan sadana uttryck
aktualiseras?

Atta intervjuer

For att besvara forskningsfragan gjordes intervjuer
med ett urval av personer verksamma i olika vard-
och omsorgsyrken och med skilda erfarenheter.

De yrken som representerats har varit: arbetsle-
dare, behandlingspersonal pa dagcenter, personlig
assistent, psykolog, socionom/kurator och vardper-
sonal vid gruppbostad.

Atta personer intervjuades. Samtliga hade den for-
mella utbildning som ar aktuell for respektive yrke.

Man varjde sig

Pa frdgan om nagon av de intervjuade kunde tanka
sig att det forekommer att personal har oacceptabla
tankar eller beteenden gentemot vardtagarna, tog de
forst avstand ifran tanken. De uttryckte spontant pa
olika sitt att detinte forekom. Man tillskrev professio-
nen och utbildningen en starkt skyddande funktion.

Den dominerande héllningen var att man varjde
sig mot fragestallningen.

Istillet gav man en idealiserande bild av arbetet.
Man hade svart att tinka sig negativa beteenden. Sar-
skilt svart var det att tro att egenskaper hos vardta-
garna kunde utlosa negativa reaktioner.

— Ja /hos/ en del utav dom ... ddr, men det var ju sd
oerhort lange sedan, ddr kunde man nog mdrka lite, men
pa senare ar sa har jag inte mdrkt nanting for att nu ... de
som jobbar inom vdr verksamhet, dels sd gor man det for att
man vill gora det. Absolut ... Nej!

—Nej... det dr sa frammande for mej. . .jag skulle inte vilja
tanka den tanken ...

Det skedde pa langt avstand
Nar de intervjuade narmade sig tanken att det kunde
forekomma att vardgivare utsatte vardtagare for kran-
kande handlingar, beskrev man detta som nagot som
skedde langt borta fran den egna vardverksamheten.
Da man berittade om situationer dar det férekom-
mit ndgon form av oacceptabla beteenden eller kans-
lor var det i form av generella, otydliga handelser
snarare an specifika, verkliga handelser. De generella
utsagorna var fyra ganger flera an de som skildrade
specifika handelser.

— Ja... man funderar ju pa varfor minniskor gor sd

oacceptabla handlingar overhuvudtaget. Men det kanske
kan vara sd att idag — mdnniskor dr sa pressade, bade i
tid och just det héir med att dom kanske ska utfora ett visst
moment hos en vardtagare, kanske dom blir pressade i tid. . .

Det handlade om andra
De specifika handelser som man kunde redogora for
handlade mest om andra medarbetare, anhoriga el-
ler allmanheten an egenupplevda handelser.

— Jag kan inte erinra mej ndnting sd dér pd rak arm,
men jag vet ju att i ett annat fall hér sa var det ju en vdrd-
tagare...

Det hande forr
Ett annat sitt var att beskriva krankande beteenden
som nagot som inte hinder nu, men kunde ske forr.

Intervjuaren: “Forekommer det oacceptabla beteenden i
vdrdarbetet?”

— ... det skulle jag inte kunna tinka mej ,nej jag har jit-
tesvdrt att tanka mej det. Om du hade stéllt den fragan till
mej pa 60-talet hade jag sagt ja absolut. For ndr jag borjade
pa /institution/, da stingde de /industri/, sa dit kom det
massor med kvinnor som inte hade ndgot arbete och dom
hade ingenting inom vdrden att gora, manga av dom. En
del forsvann, en del blev kvar och en del skulle aldrig ha
varit dédr. Och dom betedde sej valdigt vaildigt oproffsigt, en
del. Langt ifran alla, absolut inte, men mdnga gjorde det.

De har en annan personlighet

Ett annat satt var att tillskriva den vardgivare, som
betedde sig oacceptabelt gentemot vardtagare, egen-
skaper syftande pa dennes egna psyke och personlig-
het:

— ... men det mdste ju vara nat ... lditt att siga — fel i
barndomen for den som gjorde det eller ndt sant, kanske
varit utsatt for samma sak. Vad vet jag?

Ansvaret

De flesta intervjuade tog stillning i ansvarsfragan. Att
inte ha nodvandiga kunskaper eller utbildning an-
gavs ofta som en forklaring till att man kunde bega
oacceptabla handlingar, ofta med inneborden att
man som vardgivare dd inte var ansvarig. Nagon hade
ju anstéllt vederborande, och denne var da ansvarig.

Det finns en forklaring

Oacceptabla handlingar eller kanslor kunde i de in-
tervjuades berdttelser géras mer acceptabla genom
att forses med en forstaelse av omstandigheterna var-
under de uppstatt. Nar en vardtagare hade utsatts for
nagot oacceptabelt sokte informanterna forklaringar
till det som hant, och forklaringarna soktes hos vard-
givaren, inte hos vardtagaren.

Tilltro till utbildningen och professionalitet

I de fall informanterna kunde tanka sig forekomst
av oacceptabla handlingar eller kdnslor i vardarbetet,
beskrevs detta framforallt som en f6ljd av att perso-
nalen saknade utbildning. For att ibland ytterligare
distansera sig sjalv (saisom formellt behorig for job-
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bet) fran det oacceptabla, kunde den felande kol-
legan aven tillskrivas attribut som vikarie och/eller
tillhorighet till annan kultur.

— ... da kommer jag dter tillbaka till det hér med okun-
skapen om vardtagaren, om en vdardbehovande manniska
overhuvudtaget, det dr mycket okunskap som gor att det blir,
ja att man t o m kan bruka vald. Ja, okunskap och att inte
ha nan forstdelse, inte ha ndn empati overhuvudtaget.

— Och ... jag dr ocksd tillbaka till det hér med kultur-
krockay, i och med att det kommer mycket mera invandrare
som aldrig stott pa folk med handikapp dverhuvudiaget.

Att tdnka men inte handla

Det var svart att prata om mojligheten att man skulle
kunna tinka negativa saker om vardtagaren. Tankar
som kunde rymma ilska, forakt, fientlighet eller lik-
nande ville man inte acceptera.

Men efter narmare eftertanke uttrycktes ofta en
mer accepterande hallning till egna negativa, kanske
fientliga kanslor och tankar. Man skilde pa tankar och
kanslor a ena sidan och handlingar & andra sidan.

— Det dr nog en ventil som man mdste fa ha. Att tinka
det. For annars sa klarar man ju inte av sitt... ja jag tror
att i en pressad situation kan man nog inle vara sa helig.

Intervjuaren: Om man inte tillater sej att taimka dom hér
tankarna, vad kan hinda da?

— Ja... det kanske dr dd det dr som farligast? Egentligen.
Da har man ju inte kontroll dver det, nér man har en tanke
om det och man sdtter granserna inom huvudet pd nat sdtt,
dd dr man ju medveten pd ndt sdtt. ...

...Det kanske dr ndr man inle tinker utan man hand-
lar... det kan nog egentligen vara farligare.

Sammanhang dar oacceptabla beteenden
och kanslor kan komma till uttryck

Vid narmare eftertanke, kunde de intervjuade identi-
fiera ett antal omstandigheter dar de kunde tanka sig
en storre risk for oacceptabla reaktioner.

Nar vardgivaren kanner maktloshet
Kanslan av vanmakt tas upp av nastan alla informan-
terna som en omstandighet som kan jamna vagen for
negativa beteenden gentemot vardtagare.

I flera fall beskrivs maktloshetskanslorna vara nara
forbundna med avsaknad av formella kunskaper el-
ler utbildning inom vardomradet.

— Jag jobbade med en person en gdang och dd kéinde jag en
maktloshet, for jag kunde inte gora ndnting at situationen,
och dd... jag slutade faktiskt pd det stdllet, jag kom ingen
vart med det. Jag kinde att, ja det gick inte ... jag hade
gjort allt jag kunde och vdrdtagaren forsokte provocera mej
hela tiden. ... sd jag kdnde att, nej jag kommer inte lingre,
jag slutar. .. for att jag vet att det kanske hade brustit till
slut och dd hade det blivit nanting dumt utav det, det ville
jag inte.

Att diremot fundera pa om vardtagarens utsatthet
och maktloshet tvingade vardgivaren att konfronte-
ras med egna upplevelser av liknande art var svarare.
Bara i nagra enstaka utsagor gjordes kopplingen mel-
lan dessa.
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— Lite mer specifikt dir det ndr jag dr i ndgon form av vard-
givareposition gentemot den som dr svag, motbjudande, fel
pd ndgot sdtt. Da tror jag det har att gora med vilka krav
det stalls pd mej, ..., vilka krav jag stiller pa mej sjilv ...
Dd, om jag som vardgivare, personal kinner mej hjalplos,
inte har medel till mitt forfogande, da tror jag att sddana
tankar som du talar om, dom destruktiva, och handlingar
Jframforallt, kan bryta fram.

Kanslan av makt eller behovet av att kinna makt
beskrevs som ndgot som finns hos vissa personer som
soker sig till vardyrken och dér kan vara forknippat
med att man utsitter vardtagaren for krankningar.

Ungefar halften av informanterna har poangterat
just detta som en omstandighet bakom oacceptabla
handlingar och reaktioner fran vardgivare.

— Det dr nog den biten att man vdljer att jobba med en
svagare, ddr far man da utlopp for att utova ndgon form
av makt.

Nar vardgivaren ar omogen
Flera av de intervjuade menar att manga oacceptabla
beteenden fran vardgivarens sida torde kunna forstas
utifran att man ar olamplig for vardarbete.
Of6rmaga att i pressade situationer skilja tanke
fran handling, kunna reflektera 6ver och sta ut med
stress, kan tinkas leda till utagerande beteende fran
vardgivarens sida.

— Sedan kan det ju ocksd vara det hér att vara omogen
som mdanniska sjilv. Inte veta sjilv var man star, det tror
jag ocksd kan vara... att man kanske dr lite labil sjilv...
inte kanner sej sjalv riktigt, hur man reagerar i olika situa-
tioner.

Emotionellt pafrestande

Detspontana fornekandet hos alla av att det forekom-
mer oacceptabla tankar eller handlingar i arbetet var
ovantad och 6verensstimmer med den tystnad som
rader kring detta fenomen inom litteraturen.

Men, da fragorna férdjupades och amnet utveckla-
des kunde de intervjuade i regel narma sig problema-
tiken, om an under viss vanda.

Fragestillningarna berdr en betydande moralisk
problematik. Att forestalla sig handlingar, eller reak-
tioner som ar olampliga och riktade mot vardtagarna
ar mycket besvarande for personal i varden. Att tinka
sig att eventuella reaktioner har nagon form av ur-
sprung i egenskaper hos vardtagarna var dnnu varre
att prata om.

Att vara vardgivare ar inte bara fysiskt pafrestande i
manga fall, det ar ofta ocksa emotionellt pafrestande.
Narheten till manskligt lidande utsitter vardgivaren
for stora pafrestningar, vilka vard- och omsorgsorga-
nisationerna inte alltid ar tillrackligt medvetna om.

Om situationen vacker oacceptabla kanslor och
tankar hos vardgivaren, och detta inte ar tilltet att
prata om i organisationen, finns en stor risk att perso-
nalen ifraga lamnar yrket eller arbetsuppgiften. Re-
sultatet kan bli en ondodigt stor personalomsattning
innebarande avsevarda kostnader i pengar forutom
yrkesmassig otillfredsstillelse. Brister i kontinuitet pa
personalsidan kan ocksa vara mycket negativt fér de
kategorier vardtagare som hér varit aktuella.
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Av Erik Tillander

der manga ar hade "kommit ovanligt langt i ut-

vecklingen”. Min uppfattning var att de problem

vi trots det hade var generella, och att de flesta
stodjare tankte och handlade ungefir som jag och
mina kollegor gjorde.

Men tanken pa att det bara skulle finnas en utveck-
lingslinje dar olika gruppbostader ligger i olika ut-
vecklingsstadier visade sig vara en modell som inte
alls stimde med verkligheten.

l ag trodde att den gruppbostad jag arbetat pa un-

Fem stodjare

Jag intervjuade fem sinsemellan oberoende stodja-
re. Merparten av uppgifterna harrér fran de 10-15
gruppbostider som informanterna har arbetat pa
under de senaste tio aren. Nastan alla ar “vanliga”
gruppbostader med plats for cirka sex vuxna perso-
ner med utvecklingsstorning med blandade diagno-
ser.

Varfor ar skillnaderna mellan gruppbostiaderna
sa stora och hur kommer det sig att kunskaper inte
sprids mellan personalen pa olika gruppbostader?

Hur kan det komma sig att man inte pa gruppbo-
stad A lar sig av det goda fran gruppbostad B och
varfor lar man sig inte pa gruppbostad B av det goda
fran gruppbostad A?

Gruppbostiderna verkart vara som Oar isolerade
fran varandra. De stora skillnaderna gruppbostader-
na emellan visar att fokus inte ligger pa varje enskild
brukares sarart. Det ligger istdllet pa varje gruppbo-
stads sarart. Varje brukare féorvantas som en sjalvklar-
het anpassa sig till detta.

Flytten fran vardhemmen

Under 70- och 80-talen. flyttadede utvecklingsstorda
fran de stora institutionerna till hemlika boendekol-
lektiv med 5 — 6 personer i varje.

80-talet var en mycket speciell era i omsorgen. Det
fanns en tilltro till hemmets och gemenskapens moj-
ligheter, samtidigt som man verkade tro att det skulle
“racka” med att de utvecklingsstorda slapp institutio-
nerna for att allt skulle bli bra.

De gruppbostider som utvecklades efter utflytt-
ningen fran institutionerna blev inte bara hemlika,
de blev ocksa, kanske ofrivilligt, familjelika. Grupp-
bostaderna blev som kollektiv dar personalen blev
som mammor och pappor och de utvecklingsstorda
som barn.

For de flesta stodjare som upplevt 80-talet ar det
dock nagot mer an bara en era. Historien, minnet
laddas pa olika sitt. 80-talet blir synonymt med ett sar-
skilt forhallningssatt till arbetet, nagot som de flesta
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ser som en slapp lat-gd-mentalitet dér alla bara ville
ha kul. Sa har sager Asa:

Om jag tittar tillbaka pd 80-talet sd var det ju liksom helt
galet. Bostadsgrupperna var helt till for personalen, man
rokte inomhus, man drack till och med vin pd jobbet och
man hade aktiviteter utifran vad personalen var sugen pd,
hyresgdsterna fick sitta och lyssna pa ndr personalen satt
och rokte och pratade skit. Sa var det ju mycket pd 80-talet.
Men samtidigt var det ju djavligt kul ocksd och brukarna
hade nog kul de med, jag menar det var ju familjekdinsla. . .

Fran kollektiv till enskilda lagenheter

De tidiga inackorderingshemmen och gruppbosta-
derna byggde pa en kollektivmodell dir den enskilda
bostaden bara utgjordes av enkelrum.

Pa 90-talet blev normen att alla personer i en grupp-
bostad skulle ha enskilda ligenheter — fullt utrustade
med kok, badrum och sovrum.

Tanken var att de boende skulle ha mojlighet att
leva sina egna liv utan att staindigt vara tvingade att ta
hansyn till andra och utan att kinna krav pa umgas
med andra som de sjdlva inte hade valt, samtidigt som
de hade en stindig tillgang till personal.

De harda institutionerna, sedan kollektivboendet
och nu individuellt boende: det ar kolossala forand-
ringar ifraga om levnadsvillkor som véara brukare gatt
igenom under de senaste 20 — 30 aren! Pa samma sétt
har arbetet forandrats. Man kan alltsa siga att det har
varit tre helt skilda typer av arbeten, tre olika sorters
yrken, under de senaste decennierna. Vardaren pa
de gamla institutionerna, dar yrket vil i manga av-
seenden kan liknas mer vid skotsel, vardaren pa kol-
lektivboendena med fokus pa att se till att brukarna
kunde hélla sams och nu detta ensamarbete, som ju
ofta innebdar att jobba en och en inne i brukarnas
egna lagenheter.

Lagstatusyrke

Stodjarens arbete ar ett laglone- och lagstatusyrke.
Det ar inte manga femtondringar som drémmer om
att jobba med utvecklingsstorda i sina framtida liv.
Stodjarna rekryteras fran samhallets ldgre sociala
skikt: utbildningsnivan ar generellt lag och méanga
som jobbar pa gruppbostad kanske egentligen inte
vill det. De har helt enkelt inte kunnat fa andra jobb.

Mianga som arbetar i gruppbostader ar studenter,
konstnarer och “extraknéckare”, d v s grupper som
har lattare att arbeta pa kvallar och helger. Det ar, av
samma anledning, svart att férena jobb pa grupp-
bostad med normalt familjeliv. For en ensamstaende
smabarnsforilder ar det i det nairmaste omojligt.

Det ar ocksa ett yrke med ytterst fi karriarmoijlig-
heter, om man inte siktar pa att bli samordnare eller
forestandare ges inga mojligheter att “klattra uppat”.
Aven isidled, alltsd att byta gruppbostad dr problema-
tiskt, som vi ska se langre fram.

Konflikter och kriser

Det tita samspelet mellan brukare och personal, lik-
som personal emellan, i den "hemlika” miljon, kan
gora arbetet psykiskt kravande. Ensamarbetet, detta
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att vara utelamnad med en brukare langa stunder,
kan vara pafrestande. Men det kan ocksa skapa gladje
och en kansla av att géra ndgot valdigt ansvarsfullt.

Kriser och konflikter av olika slag ar vardagsmat i
gruppbostader. Orsakerna till dessa ar manga, ofta
kan de hérledas till att brukare mar daligt, ar aggressi-
va och dr utatagerande och att personalen i samband
med detta inte "racker till”. Men lika ofta uppstar det
konflikter i arbetsgruppen av andra skal. Inte sillan
slutar konflikterna med sjukskrivningar och perso-
nalbyten.

Nar man talar om detta i mer officiella samman-
hang brukar "16sningen”, liksom i manga andra fall
stavas utbildning. Att personalen ar utbildad ses som
ett generalverktyg som ska kunna lirka upp de fles-
ta av de problem som ar relaterade till yrket. Aven
om det ar troligt att mer utbildning skulle ge posi-
tiva effekter av olika slag, sa kvarstar fragan om detta
“enkla” svar racker for att 1osa alla de knutar som jag
namnt ovan.

Det mangfacetterade yrket

Arbetet som boendestodjare ar inget enkelt arbete.
Aven om det later enkelt att “bara” hjilpa personer
med utvecklingsstorning att iscensitta sina "nor-
mala” liv, s ryms bakom denna banala beskrivning
en ocean av fragor och motsittningar. Tolkningsra-
marna for vad som ar ratt och fel ar breda och ger
utrymme for manga olika arbetssatt.

Hiér ar tva citat fran tva olika kursbocker om unge-
far samma fraga, lite forenklat: fraigan om personal
ska gora likadant mot en brukare.

I Handbok i konsten att byta gardiner (Trygghetsfon-
den, 1999, sid 26, finns som pdf-fil pa www.trygghets-
fonden.se) star det:

Ibland dr det bra att vi dr olika men lika ofta behover vi
komma fram till ett gemensamt tillvdgagangssdtt, alla i per-
sonalen dar eniga om. Nar vi bestdmt oss for en arbelsmetod
ar det viktigt att alla foljer den! Var uppfatining dr att den
som motsdtler sig detta begar tjinstefel.

A andra sidan skriver Ann Bakk och Hans Haller-
fors i Omsorgsboken (Liber 2004, sid 250):

Att bli bemdtt pa samma sdtt i en viss situation av en
hel arbetsgrupp kan vara en trygghet for en mycket orolig
person. Men som regel innebdr det en objektifiering. Den
utvecklingsstorde kanner sig inte sedd och bekriftad om alla
behandlar honom likadant. Mdanniskor dr olika och relatio-
ner mdste fa vara personliga!

Det innebdr ocksa att var och en i en personalgrupp mds-
le ta ett personligl, eget ansvar for sina handlingar. Det
gar inle att fransdaga sig detta ansvar genom att hdanvisa
tll gruppbeslut eller direktiv fran arbetsledningen. Just for
att forhdllandet mellan hjalpmottagare och hjdlpare dr ett
ojamlikt forhallande, dr det sa viktigt att klargora det indi-
viduella ansvaret. Annars oppnar man latt vagen for olika
Sformer av overgrepp.

Tva olika satt att se pa arbetet star mot varandra.
A ena sidan, ett medvetet bemétande dir stodjaren
har en tydlig roll och motiv och avsikter utéver det
minskliga motet. A andra sidan, att méta brukaren
som en manniska vilken som helst, med fokus pa den
personliga relationen.
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”Allmanhetens kunskap
om vad som skeri
gruppbostaderna ar

ytterst begransad jamfort

med andra offentliga
verksamheter...”
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I bagge fallen finns nackdelar. Risken med den
forsta installningenar att den utvecklingsstorde blir
bemott som “en utvecklingsstord” mer an som “en
manniska”. I det motet ar risken stor att betoningen
kommer att ligga pa personens avvikelser, att man
“objektifierar” den enskilde, som darigenom blir
stigmatiserad och bemott som nagon som bara ar f6-
remal for stodjarens yrkesutoévande. I det andra fal-
let riskerar brukaren att inte fa den hjilp han/hon
behover.

Att fa utvecklas eller att fa vara som man ar?

Det finns i gruppbostiderna tva olika synsitt pa vem
den utvecklingsstorde ar:

® Den utvecklingsstorde dr en person som utvecklas.

® Den utvecklingsstorde dr en person som har vitt att fa
vara den han/hon ar.

Motsittningen mellan dessa synsatt kommer ofta
till uttryck. Lite forenklat kan man siga att det ena
sattet fokuserar pa den utvecklingsstordes funktions-
nedsattning och det andra pa hennes fiardigheter.

Min erfarenhet ar att denna tvetydighet aldrig dis-
kuteras pa gruppbostiderna, men likval finns dar un-
der ytan som en motsattning eller paradox. Stodjaren
ska "hjalpa”, stodja — utan att pa ett stigmatiserande
satt utpeka personerna ifraga som hjilpbehdvande.
Sjalva yrket bygger pa en kategorisering, en tydlig,
men av manniskor konstruerad grans mellan "man-
niskor som behover hjilp” och dem som hjalper.

Olika kulturer

Johan har arbetat pa atta olika gruppbostider under
de senaste dren. Det han beskriver dr en bransch som
i manga meningar har fallit isar ifraga om sittet att
arbeta. Det ar en otroligt stor skillnad fran grupp-
bostad till gruppbostad. Bilden bekraftas av alla de
andra informanterna.

Varje gruppbostad har sin egen kultur, eller rattare
sagt, bar sin egen kulturella utveckling. De breda
tolkningsramarna, och den daliga insynen i andra
gruppbostaders verksamhet, gor det mojligt for ar-
betsplatskulturerna att utvecklas at helt olika hall.
Varje gruppbostad har en egen utvecklingslinje med
rotter i sin egen historia, dar tidigare brukare och
stodjare “sitter i viggarna”

Inom varje gruppbostads kultur finns i sin tur en
samling sanningar om de "stora fragorna” kring vilka
man enas i en upplevelse av att man kan sitt jobb —
vad stodjarens uppgift och yrkesroll ar, och vad som
ar viktigt och inte.

"Servicen”

De olika gruppbostaderna skiljer sig fran varandra i
anvandningen av servicen.

Ena extremen utgor den gruppbostad som jag ar-
betat pa. Det ar den enda av alla gruppbostader dar
inte brukarna 6ver huvud taget har tilltrade till servi-
cen. Samvaron mellan brukarna anses 6ka risken for
att det ska bli trakigheter. De ”garanteras” darmed
att inte bli osams eller bli upprérda éver nagon an-
nan personals eller brukares beteende, men a andra
sidan frantas de ocksa mojligheten att ha det trevligt
tillsammans eller med personalen. Det sociala beho-
vet anser man tillgodoses pa den dagliga verksam-
heten eller mellan en brukare och en personal vid
speciella tider varje kvall.

Nar jag pratar med Emma om den gruppbostad
som hon arbetar pa blev det tvirtom mycket beto-
ning pa gemenskap, trevnad och trivsel. Det ar en be-
tydligt yngre arbetsgrupp, dar ingen upplevt 80-talets
gruppbostader, si Emma anvander sig utan att tveka
av ordet "familj” for att beteckna samvaron i servicen.
Den ar oppen for alla dygnet runt och den ar moble-
rad som i ett vardagsrum med soffgrupp och TV. Dar
har de en gemensam fika varje kvall klockan sju och
da kommer sa gott som alla brukarna och slar sig ner.
Nar Emma beskriver det hér later hon entusiastisk pa
rosten och hon betonar trivseln i servicen.

Pa Sofias arbetsplats har man déremot valt ett mer
aktivt och till synes mer genomtankt sétt att forhélla
sig till servicen. Den ar 6ppen och varje brukare har
ratt att vistas dar men de har ingen TV dar och de
uppmuntrar brukarna att vara s mycket som majligt
isinalagenheter. Personalen anordnar istallet sarskil-
da aktiviteter i servicen nagra ganger i veckan som de
bjuder in brukarna till.

Den ideale stodjaren

Sofia later stolt nar hon pratar om den gruppbostad
hon jobbar pa och som hon var med att 6ppna for
nagra ar sedan. Den gruppbostaden ar i en mening
historields, inget “sitter i viggarna”. Innehdllet i ar-
betet har formats genom en hopslagning av erfa-
renheter och kunskaper som var och en i den nya
arbetsgruppen burit pa. Innan brukarna flyttade in
gavs det mycket tid till samtal i personalgruppen dar
de kunde enas om ett sitt att jobba pa.

Hon betonar att det ar skillnad pa att vara personlig
och att vara privat:

Det dr sa manga som blandar in sig sjalva och sitter och
pratar om sitt privatliv och sjilva tar for mycket plats. .. det
dr nog ddr vi har kommit kortast i branschen. Men sd gor vi
inle pd var arbetsplats, det pratade vi jattemycket om innan
vi startade. Vi ska vara neutrala personer som inte pratar
om vdra privatliv, inte anvdnder vdra egna vdrderingar
utan staller oss mycket fragor hela tiden. ..

Om arbetet pa min gamla arbetsplats definierades
med ord som rutiner och tydlig struktur sa ar det pa
Sofias gruppbostad mycket fokus pa stodjarens roll
och personlighet. I hennes arbetsgrupp tycks det
finnas en ideal stodjare, ett sdtt att vara stodjare pa
som alla borde strava efter. Hon beskriver det som
att stodjarens roll ar att halla sig i bakgrunden, att
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det ar brukarna som ska "ta plats”. En annan sak som
aterkommer i samtalet med Sofia ar vikten av att med
hjlp av hjalpmedel gora varje brukare sa sjalvstindig
och s oberoende av personal som mdjligt. Rutinerna
kommer séllan pa tal.

Det sociala umgéanget

Personalens roll i det sociala umganget varierar. Oli-
ka gruppbostader har sina olika modeller och det ar
stora skillnader pa hur "néara” relationen till bruka-
ren tillats vara. P4 vissa stillen betonas vikten av skill-
naden mellan brukare och personal, och pa andra
anses den sociala relationen till brukarna vara en av
de viktigaste funktionerna for personalen.

Manga skillnader i umgéngesformer kan vara sub-
tila och kan knappast uttryckas i en i ord formulerad
beskrivning, men kan dnda med stor sikerhet spela
roll for de boende. En sadan skillnad kan till exempel
vara kroppskontakt. Jag har sjalv lagt marke till att
personalen pa en gruppbostad, som jag har besokt,
hade mycket kroppskontakt med brukarna, att (nas-
tan) alla stodjare till exempel halsade (nastan) alla
brukare med en kram eller annan beréring, exem-
pelvis en hand pa axeln. Aven da stddjarna samtalade
med brukarna sag det ut pa samma sitt, man gick
nara, kanske la armen om axlarna pa brukaren och
skapade sa att saga ett “eget rum” for samtalet.

Jamfort med det stéillet som jag arbetat lingst pa,
dar nastan ingen stodjare har kroppskontakt med
brukarna. Kommunikationen sker pa armliangds av-
stand och den ar konkret och ganska formell (utan
att for den skull vara opersonlig eller hjartlos).

Det som dr intressant ar att det inte tycks vara en
anpassning till sjalva brukarna, eller en variation be-
roende pa enskild personals personlighet eller sétt
att arbeta pa. Utan att skiljelinjen gar mellan de olika
personalgrupperna, att kroppskontakt upplevs som
nagot positivt pa ena stallet och som nagot negativt
pa det andra.

Aven synen pa varje enskild brukare, séttet att tolka
och karaktarisera honom/henne, fargas av gruppbo-
stadens specifika kultur och synsatt. Emma berattar
om en man de tog emot pa sin arbetsplats for knappt
ett ar sedan. Dar han kom fran hade han fatt bo i en
egen ligenhet, helt utan mdgjlighet att umgas med
andra brukare, med en stodjare hos sig dygnet runt.
Personalen pa den gruppbostaden hade dragit slut-
satsen att han inte fungerade socialt och de beskrev
honom som en person som 6ver huvud taget inte
kunde eller skulle leva tillsammans med andra man-
niskor. P4 Emmas gruppbostad ignorerade man den
forra personalens beskrivningar av personen och lat
honom bo i gruppbostaden pa samma villkor som
de andra brukarna dar. Nu sitter han precis som alla
andraideras service pa kvillarna och Emma sager att
det fungerar utmérkt och att han mar bra.

Maktkonstellationer

Vilka bestimmer pa gruppbostaden? Vilka fattar be-
slut om hur stodet till brukarna ska ga till? Vilka har
bestdmt arbetssittet for personalen pa respektive ar-
betsplats?
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Pa varje gruppbostad finns en konstellation av
olika personer som "bestimmer”. Dess sammansatt-
ning skiftar fran stalle till stalle, men det verkar oftast
vara en liten grupp bestiende av dem som har job-
bat langst pa gruppbostaden. De fattar de viktigaste
besluten kring brukarna. Det ar ocksa de personerna
som bygger upp kulturen och skapar de féorhallnings-
sattsom géller pdjust den gruppbostaden. Vad som ar
ratt eller fel behover sillan utryckas i ord. Inte heller
vad verksamheten géar ut pa eller vad for sorts yrkes-
roll stddjaren har. En beskrivning av detta pagar hela
tiden "mellan raderna”, genom sittet att vara, genom
sattet att tala och genom de redan tagna besluten.

Beslut kan tas i "demokratisk ordning” till exempel
pa ett veckomote och efter en diskussion dar alla har
haft lika mycket att saga till om. Men diskussionens
utgangspunkter ar ofta i férvag givna forestallningar
och forutsattningar som i praktiken styr samtalet.

Den hemlika arbetsplatsen som stodjaren i hog
grad ar med om att forma och utveckla, gor att ut-
bytet av identitet mellan gruppbostaden och stodja-
ren blir stark. Personal som arbetat lange pa ett och
samma stalle "vaxer ihop” med arbetsplatsen.

Insynen

Allméanhetens kunskap om vad som sker i gruppbo-
stadderna ar ytterst begransad jamfort med andra of-
fentliga verksamheter i samhallet, till exempel for-
skolan, vardcentralerna, aldrevarden. Det ar svart att
fd ndgon insyn. En stor del av verksamheten ar, av
sekretesskal, holjd i dunkel. Den insyn till exempel
en anhorig eller god man kan 4, ar helt beroende av
brukarnas, stddjarnas och chefernas (sjalvklart posi-
tivt tillrattalagda) omdomen och beskrivningar. Det
ar svart att jamfora verksamheten pa den gruppbo-
stad man har en anknytning till med hur det fung-
erar pa andra stallen. Det géller i hog grad aven stod-
jarna, och inte minst brukarna sjalva.

Det finns heller ingen 6ppen offentlig debatt om
hur verksamheten bor se ut via medierna. Det ar latt
att tro att verksamheten pa de olika gruppbostader-
na liknar varandra, och att de ar sa "bra som de kan
vara”.

Hardare styrning ingen 16sning

Jag tror inte att de brister och problem som jag be-
skrivit gar att “atgarda bort”, genom till exempel har-
dare styrning uppifran. Jag vet av egen erfarenhet att
det brukar foras pa tal. Det skulle kunna underblasa
mycket av det negativa som forknippas med yrket,
som jag namnt tidigare, gora stodjarna annu mer till
"bitraden” och i dn hogre grad lasa yrket i “lagsta-
tusfacket”. I varsta fall skulle det i lingden dranera
stodjarna pa lusten till arbetet, viljan till eget ansvar-
tagande och intresset for att sjalva utveckla sig i yrket.

Jag tror att den enda framkomliga vagen till férand-
ring gar genom processer hos stodjarna sjalva.

Det som daremot kan styras uppifran ar att arbets-
grupperna ges storre mojligheter till insyn i andra
gruppbostaders satt att arbeta pa och mer tid for dis-
kussion, samtal och reflektion.

e
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BILDER

Av Stefan Ilstedt

Omsorgernas fotograf!

Stefan Ilstedt dr psykolog med lang er-
farenhet av arbete inom omsorgerna.
Han har ocksa under arens lopp med
kanslig och inkdannande kamera doku-
menterat skeenden och portratterat
de individer han mott. En fantastisk garning som

kommer att leva vidare!
Hans Hallerfors
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Bra stod till foraldrar
med intellektuella begransningar

Av Karin Joreskog

I ] nder tre ar genomfordes ett projekti Uppsa-
la lan for att utveckla stod och hjalpinsatser
till familjer dar foraldrarna har intellektu-

ella begransningar. Utgangspunkten har varit bar-

nens behov av en god uppvaxtmilj6 och féraldrarnas
behov av stod i sin foraldraroll. Projektet kallas "FIB-
projektet” déar FIB star for Fordldrar med Intellektu-

ella Begransningar och pagick under perioden 2005

till 2008. For att utvardera projektet har jag intervjuat

30 barn, foraldrar och personal som varitinblandade.

Stod i hemmet

Den forsta av stodformerna kallas ”Stod 1 hemmet”.
Via socialtjanstens myndighetsutovning ges familje-
stod i hemmet av hemterapeuter. Stodet bygger pa
en bistandsbedémning som utfors av en socialsekre-
terare.

Fem mammor och en pappa har intervjuats. De har
alla haft stod under olika langa perioder av hemtera-
peuter som ingar i FIB-projektet.

Stod i hemmet dr en kombination av praktiskt- och
pedagogiskt arbete med terapeutiska inslag. Den
terapeutiska delen syftar till att starka sjalvkanslan,
ge struktur och bearbeta konflikter i familjen. Det
pedagogiska och praktiska arbetet kan roéra barn-
uppfostran och stod till familjen sa att de battre kan
tillgodose barnens behov, men ocksa planering av
ekonomi och inkoép med mera.

I'sitt arbete hade hemterapeuterna nira tillgang till
en person med kunskap om och erfarenhet av arbe-
te med personer med intellektuella begransningar.
Den personen fungerade som handledare at hemte-
rapeuterna.

Tidiga erfarenheter av att bli ifragasatt

Flera foraldrar berattar om erfarenheter tillbaka i ti-
den dar de upplevt att de blivit ifragasatta eller krank-
ta i motet med professionella. Man har inte upplevt
att man fatt stod och vagledning utan har kant sig
utfragad och ifragasatt.

De flesta foraldrar berattar om ett stdd som startat
nar barnen varit nyfédda eller mycket sma. De ut-
trycker en klar medvetenhet om att de forvantas sam-
arbeta och ta emot hjilpen och en samtidig oro for
att mista vardnaden om sitt eller sina barn. De tycker
detar pafrestande att kidnna sig tvingad att ta emot en
hemterapeut i familjen, men en foralder resonerar
pa ett annat sitt:

— En del av dom som ocksd har gdtt ¢ sarskolan och har
barn — de resonerar sa fel ibland. Jag dr stolt att jag far
den hdr hjalpen. Det dr battre én att de tar ifrdn en
barnet for att man vagrar ta emot hjalp. Jag dr stolt att
jag tar emot hjdlp. Samtidigt forstdr jag hur dom tianker
— man sliapper ju in ndgon frimmande alldeles inpd.
Men jag gor det har for barnets skull.

Nar vi i intervjuerna har pratat om anledningen
till att familjen har hemterapeutiskt stod berattar de
flesta foraldrarna att det hor ihop med att de gatt i
sarskola, andra med att de har las- och skrivsvarig-
heter. Nagra berittar att de tar emot hjalp for att de
maste (pa grund av en anmalan till socialtjansten)
och for att det ar rorigt i familjen. En av foraldrarna
visste inte varfor de hade en hemterapeut hos sig
flera ganger i veckan.

Ett satt att skapa ordning

Nagon beskriver den hemterapeutiska insatsen som
ett satt att skapa ordning i ett kaos:

— Vad var det du eller ni skulle ha hjélp med?
— Ja, mer struktur ¢ hemmet. Mer struktur runt barnen.
Morgonrutin och kvdllsrutin. Allt var ju ett enda kaos.

Manga foraldrar beskriver att insatsen handlar om
att fa hjilp att stida och halla ordning hemma. En
del fordldrar beskriver insatsen som aktiviteter de gor
tillsammans. Nar jag staller direkta fragor om vad det
ar for slags stod foraldrarna fatt berdttar de om att
hemterapeuterna féormedlar viktiga kunskaper:

— Vad dr det for ndgot slags stod hon ger dig?

— Hon ger stodet sd alt jag kan allt det hér sjalv. Ndar
(flickan) dir sjuk, till exempel. Hon visar mig vad jag ska
gora. Vem ska jag ringa? Som ndr (flickan) kréiktes. Da
ringde jag 1177. Det dr det forsta jag gor. Hon krdiktes
allt, allt, allt. Dd ringde jag. Dd sa nagon alt jag skulle
koka vatten med en tesked salt och socker och sd. Jag
forsokte ge henne, men hon ville inte dricka det. Det var
Ju dckligt. Hon spottade ut. Da ringde jag igen. Dom sa
att jag skulle aka till akuten. Sa jag dkte dit.

Nagra foraldrar berdttar om att hemterapeuten
och foraldern pratar om hur man ska vara tillsam-
mans med sitt barn och om hur man ska prata med
sitt barn och om olika regler:

— Vi pratar om hur man kan sdga saker pd battre sdtt.
Man kan anvinda dom orden, men inte dom. Det finns
bra ord — sana som barnen blir glada av. Jag forsoker an-
vanda dom orden. Det mdrks pa henne (dottern) dd. NN
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(hemterapeuten) ar bra pa att lira mig hur jag ska saga
tll mitt barn. Vi pratar om att om hon (dottern) inte vill
dta, sd far jag inte tvinga henne. Vi pratar om ndér hon
ska sova, ndr vi ska stimga av tv:n. Om att hon behiover
ha roligt ibland, gora saker. Inte bara titta pd TV. Jag
har ldrt mig att stanga av TV:n klockan sju pa kvdllen.
Ingen TV efter klockan sju. NN har ldrt mig att man
mdste lyssna pd sitt barn. Jag har blivit béittre pa det.

— Vi pratar om godis ocksd. Hon fér inte dta godis. Bara
pa lordagar. Forut tjatade hon alltid om godis. Hon dt
nog godis varje dag, men nu bara pa lordagar.

Att som foralder ha ndgon utifran att prata med be-
skrivs som en viktig del av insatsen. Andra beskriver
att det ar barnen som har nagon utifran som de kan
fa prata med. Det handlar ocksa om att fa hjalp med
att kommunicera med andra utanfor familjen:

— Och hon (hemterapeuten) pratar dt mig ocksd. Nér
jag pratar med andra gar det hela tiden snett. Men hon
kan prata dt mig.

En fordlder beskriver hur behovet av hjalp att kom-
municera uppstar i métet med skola och andra myn-
digheter:

— Ja, precis. Ndir det brakar med ndagon av barnen — med
skolan — dd ringer jag NN (hemterapeuten). Hon kan
hjdlpa mig da. Hon foljer med pa moten. Da lyssnar frok-
narna pa mig. Mycket mer dn ndr jag dr dér sjilv. Da
skaller dom bara pd mig. Om allt som inte fungerar med
killen. Men ndr hon dr med lyssnar dom mer och fragar.

Till sist berattar en foralder att stodet kan handla
om att lara sig hur man gér nar man lamnar och ham-
tar sina barn pa dagis, nagot foraldern uppskattar att
ha lart sig:

— Hon har visat mig hur jag ska gora nar jag laimnar
eller hiamtar barnen pa dagis.

— Vad dr det for nagot hon har visat da?

— Ja? Hur jag ska gora.

— Vad ska man gora ndr man hamtar pa dagis, da?

— Man ska fraga personalen hur dagen har varit. Man
ska fraga vad dom har gjort. Det ska man gora ndr man
hémtar pd dagis. Hur det har gdtt, typ? Och man ska
Plla i listor om tid.

— Hur kdndes det att fa den hdr hjdilpen av NN (hem-
terapeuten), da?

— Det kéndes bra. Det var bra att veta det dar. Att man
ska fraga sadant dar.

Hur ska stodet ges?

Flera foraldrar framhaller att det ar viktigt att stodet
gesien anda som formedlar att utveckling ar mojlig:

— Ja, den forra hemterapeuten kunde sdga att “det hdr
klarar inte du, det hdr mdste du ha hjilp med” och di
ville jag ju inte ha kontakt med henne sd ofta. Men med
NN — hon sdger alltid att jag kan saker. Alt jag klarar
saker — att det kan bli bdttre. Jag menay; eftersom man
gatt i sarskola och har visst handikapp — sa tinker man
att nu tror dom att man inte kan nagonting. Men sd har
det inte varit med NN.

De flesta foraldrar beskriver ocksa en kidnsla av
utsatthet nar hemterapeuten kommer in i familjen.
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Samtidigt uttrycker de ocksa ett beroende. For att
hantera dessa kanslor behovs trygghet, att hela tiden
moéta samma hemterapeut och att stddet maste fin-
nas under langt tid for att det ska fungera:

— Och ibland hittade jag pa wrsckter for att slippa ta
emot besok. Men jag jobbar pd att i stillet kunna siga
tll att "nu orkar jag inte ha dig har”. Och ibland ndér
det hénder saker hemma — kan jag tinka alt vdgar jag
verkligen beratta?”. Men som tur dr dr det ju alltid NN
som kommer. Tdnk om det var olika som kom hem till mig
— dd skulle jag inte orka. Och ibland dr jag radd att soc
ska sdga att “nu klarar du det hér sjalv” och att jag ska
bli av med NN. For jag klarar inte det hér utan hennes
stod. Ibland dr jag livrddd att hon inte far fortsdtta har.

De familjer som bestar av tvd vuxna berittar att den
hemterapeutiska insatsen leder till mindre brék i fa-
miljen. Flera foraldrar lyfter fram att de fatt storre
sjalvkannedom eller att de vagar mer:

— Jag vdgade inte forut. Vaigade inte sjukanmdla (so-
nen) till skolan, vdigade inte prata med skolan. Vigade
inte vinga min husldkare. Men det tors jag nu. Det dr
mycket jag vagar mer nu, sen NN (hemterapeuten) kom
in har.

Gruppverksamheten

Den andra av stodformerna som ingatt i FIB-projek-
tet kallas "gruppverksamhet for féraldrar med intel-
lektuella begransningar och deras barn”.

Tre pappor och tre mammor som deltar i grupp-
verksamheten for vuxna och har barn som deltar i
barnverksamheten har intervjuats.
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Rekryteringen en kénslig process

Att rekrytera familjer for gruppverksamhet har varit
en mycket kanslig process som maste inbegripa for-
troendefulla relationer mellan forildrarna och de
som rekryterar. Till skillnad fran stodformen ”Stod
i hemmet” sker deltagandet i en gruppverksamhet
utan nagon myndighetsutovning. Hela familjen, sa-
val barn som foraldrar, har erbjudits verksamhet som
ar sarskilt anpassad utifran deras specifika behov.

Vid gruppverksamhetens veckovisa traffar har for-
aldrarna deltagit i den gemensamma inledande fi-
kastunden. Varje termin inleds med att deltagarna
onskar och sedan prioriterar i gruppen vilka teman
som ska inga i terminens program. Harigenom byggs
en motivation upp for att foraldrarna ska vilja delta i
verksamheten.

Problem att fa den hjélp de behdver

Under projekttiden har femton foraldrar, varav tre
par, deltagit i foraldragruppverksamheten. Bland for-
aldrarna finns det ndgra som deltagit sedan starten av
verksamheten och nagra som anslutit senare. Manga
foraldrar beskrev att de hade problem med att fa den
hjilp de behéver. Manga av deras problem héngde
samman med att vara hemma utan jobb och i knappa
ekonomiska resurser.

Intervjuerna med foraldrarna ger en bild av att tre
omraden har haft sirskild betydelse i gruppsamtalen.

¢ Kunskap om myndigheter

Forildrarna har fatt nya kunskaper om hur myndig-
heter fungerar och om deras granser mot varandra.
Ibland har man fatt praktisk hjalp med att orientera
sig bland myndigheterna och hjalp att knyta kontakt
med enskilda myndighetsutovare. En fordlder berat-
tar t ex om insikter i att tillhora en grupp som latt blir
utnyttjad och fatt veta vart man kan vanda sig:

— Polisen har varit hér (pd gruppmdte). Vi pratade om
att vi som har gatt i sdrskolan ldtt blir utnyttjade. Att
man inte ska vara radd och sd.

— Var det en ny kunskap for dig?

— Ja. Det var bra att veta. Och sd vet jag vem jag kan
vinda mig till om det hénder ndgot.

— Du har ett namn pad en person?

— Ja, det har jag.

Ibland ar det inte en kunskap om myndigheterna
som foraldrarna berattar om, utan snarare att de fatt
tillgang till personal som kan lotsa dem ratt bland
myndigheter:

— Du har fatt nagon mer att vinda dig till?

— Ja, faktiskt. Nagon som man kdinner kan hjdlpa en
tll slut. Det kinde man nog inte forr, men det dr latiare
nu. Man vet att man kan fa hjalp nu. Jag har ju inte
vetat vad jag har rdtt till tidigare. Eller vart man ska
vanda sig. Man kan bli kopplad hit och dit utan att fa
hjdlp. Ingen vet ndgonting, liksom. Men nu vinder jag
mag hit i stallet (till Bjorkgdrden ). Det finns alltid ndgon
har som kan tala om vart jag ska vinda mig. Det betyder
mycket for mig.

¢ Gemenskapen har gett styrka

Gruppverksamheten har ocksa inneburit att forald-
rarna upplevt en gemenskap med andra foraldrar
som de delar erfarenheten med att "ha vissa pro-
blem”. Gemenskapen forefaller ha skapat en grund
for flera foraldrars utveckling mot att kdnna att deras
rad och erfarenheter ar viktiga och mdjliga att an-
vanda for att hjalpa andra. Denna gemenskap forefal-
ler ocksa ha gett fordldrar en kdnsla av att "raknas”
eller "bli lyssnad pa”. Dessa upplevelser kan ocksa ha
inneburit en 6kad lust att géra nya saker. Flera har
uttryckt att de vagar stdlla fragor och s6ka mer hjalp
an tidigare.

¢ Viktiga kunskaper om specifika teman

Under intervjuerna har ocksa flera fragor handlat om
de specifika teman (t.ex. husmanskost) som grupp-
verksamheten behandlat. Det ror sig om teman som
foraldrarna har 6nskat veta mer om. Till temat har
speciellt insatta personer bjudits in (vid temat hus-
manskost kom en dietist och berattade).

— Sen har ni haft ett annat tema "Husmanskost”?

— Ja, det kom en tant fran Uppsala. Det var bra. Hon
visade hur mycket sockerbitar det éir i en flaska lisk. Hon
hade sockerbitar i en flaska. Det dr massor av socker!
Massor av kalorier. Och sen sa hon att man kan bli tjock
av light-ldsk ocksa.

Flera foraldrar berittar ocksa att gruppverksam-
heten inneburit en mer innehallsrik fritid, bade for
foraldrarna och fér barnen. Att komma till grupp-
verksamheten har berikat fritiden och varit ett trev-
ligt avbrottivardagen. Likasa har fritiden berikats vid
de tillfallen da gruppen gjort utflykter.

Det framtida stodet

Jag har stillt fragor till féraldrarna om hur de ser pa
sitt framtida behov av stod i sitt foraldraskap. Flera
har sagt att de tar en dag i taget och inte har funderat
over framtiden, men nagra foraldrar har resonerat
om fragan. Da handlar det framfo6r allt om en oro
over hur det blir att vara féralder till en tonaring:

—Ja, och sen sd ... ju dldre (sonen) blir desto storre blir
problemen. Nér han blir tondring och sa. Jag tror man
kommer behova ha mer hjalp med honom ndr han blir
storre. Hur blir det nér han blir tondring? Jag tror jag
kommer behova mer stod nér han blir storre. Det hdir med
att satta granser.

En annan foralder menar att han/hon skulle kan-
na sig hjalpt av att kunna ringa sin hemterapeut nar
som helst, och att ta hjilp av sin egen mamma.

— Det hander att jag oroar mig for vad som héander ndér
hon blir storre, kanske 18 ar. Hon kanske borjar med
cigaretter. Vad ska jag gora da? Barn kan man sdtta
granser for, men inte en 18-aring. Vad ska jag gora da?
— Nej, det dr svdrt med storre barn. Det dr nagot du
oroar dig for?

— Nej, inte nu. Men jag tanker pd det. Jag ligger det i
Jrysen — oron. Jag fryser ner oron och ldgger den i frysen
nu, men jag tinker pa det. Hur ska jag gora nér hon
blir tondring?
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Vad vet
DU
eller
vad tanker
DU
om intellektuella

funktionshinder?

En Quiz Fran Féreningen TIAN.

Ar ett enda svar det ratta?
Ar alla ratt?
Ar inget ratt?
Vem bestammer fragorna?
Vem bestammer svaren?

Foreningen TIAN samarbetar

med foreningen Grunden for att
gora livet och samhallet battre.

TIAN har stod fran Laholms kommun
och arbetar inom verksamheten
ALFA.
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Manga manniskor med intellektuella
funktionshinder sager att de kénner
sig utanfor.

Vad kan den kanslan bero pa?

1. Den beror pa deras funktionshinder.
X. Manga blir ofta stallda utanfor.
2. De lever i sin egen lilla varld.

Varfor ska barn med intellektuella
funktionshinder ga i sarskild skola?

1. Dar far de mera hjalp och stéd och det ar
en lugnare miljé6 med flera larare.

X. De ska utbildas till institutionsliv.

2. Grundskolan klarar inte av att ta emot
dem pa ett bra satt.
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Maste manniskor med intellektuella funktions-
hinder ga i sarskild skola, bo i sarskilda bosta-
der och arbeta pa sarskilda arbetsplatser?
Kan vi inte vara med alla andra?

1. Jo, det finns plats for alla i ett normalt
samhalle.

X. Nej, ni trivs bast for er sjalva .
2. Jo, i en annan del av Koping.

iy

Manniskor med intellektuella funktionshinder
har genom tiderna kallats for faniga, sinnes-
sl6a, idioter, imbecilla, utvecklingsstérda och
nu kallas vi for "manniskor med intellektuella
funktionsnedsattningar”. Varfér behovs alla de
har orden?

1. For att andra manniskor ska veta att de
sjalva ar normala.

X. For att manniskor med intellektuella
funktionshinder ska fa ratt hjalp och
stod.

2. For att manniskor med intellektuella
funktionshinder ska veta vilka de ar och
veta sin plats i samhallet.

S

Vem av de har personerna ar onormal?

1. Adolf Hitler, politiker.

X. Daniel Nilsson,
som har ett intellektuellt %

funktionshinder.

.‘

L

K2

(spegel)

Varfor erbjuder man gravida kvinnor att géra
NUP-test och andra former av fosterdiagnostik
dar man letar efter Down syndrom? Fostret
kan ju inte "botas”, kvinnan stalls infér valet
att gora abort eller att foda barnet.

1. Det ar sa jobbigt for féraldrarna att ha barn
med funktionshinder.

X. Manniskor med funktionshinder kostar sam-
hallet sd mycket pengar.

2. Livet ar sa svart for funktionshindrade att
det ar battre fér dem om de aldrig behdver f6-
das.
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Vilken betydelse har tanken att alla manniskor ar
lika mycket varda?

1. Det &r en vacker tanke som aldrig kan bli verklig-
het, darfér har den ingen betydelse.

X. Det ar grunden fér demokratin, utan den har vi
ingen framtid.

2. Det har inget med verkligheten att gora, det kom-
mer alltid att finnas de som ar rikare, snyggare och
smartare an andra.

Varfor har manga manniskor med intellektuella
funktionshinder svart att fa pengarna att racka till?

1. De kan inte rakna.

X. De har valdigt lite pengar, for vara politiker tycker
inte att de ska ha mera.

2. De far ingen 16n for sitt arbete, darfor har de ont
om pengar.

Varfor far de flesta manniskor med intellektuella
funktionshinder inte nagot jobb pa arbetsmarkna-
den?

1. De kan inte skota ett arbete.

X. De behdver inte jobba, for de har pension och
daglig verksamhet.

2. Arbetslivet ar inte anpassat for manniskor med
funktionshinder.
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Nar inférdes allman rostratt i Sverige?

—

(Mdjligheten att omyndigforklara vissa
individer upphorde 1989.)

Varfor hors manniskor med intellektuella funk-
tionshinder lite i samhallet?

1. Vi har inget att saga.
X. Man fragar inte efter vara asikter.
2. Vi har det sa bra och ar sa nojda.

Behover manniskor med intellektuella funktions-
hinder bilda sina egna organisationer?

1. Nej, experter och foraldrar vet battre an
Vi.

X. Ja, men i framtiden.

2. Ja, det ar vi som vet vad vi vill och vara roster
behovs i samhallet.




Magnus Tideman ar profes-
sor i Handikappvetenskap vid
Hoégskolan i Halmstad. Dar
undervisar han bl a om val-
fardssamhallets férandring
och levnadsférhallanden for
personer med utvecklings-
storning. Férutom en span-
nande doktorsavhandling har
han hunnit med att produ-
cera en rad viktiga debatt-
bocker och antologier.

Har rapporterar han fran
Sydafrika - dels fran en
daglig verksamhet, dels fran
en forskartraff med forskare
fran hela varlden.

Sydafrika

Likheterna ar stora

ar man besOker en skola eller
N ett dagcenter i Kapstaden ar det
likheterna med Sverige som slar
en mer an skillnaderna. Fortfarande har
en stor del av den svarta befolkningen i
Sydafrika det ekonomiskt och materiellt
betydligt saimre an de vita, det ar stora
skillnader 1 livsvillkor mellan dem som le-
ver i de vilmaende bostadsomradena och
dem som lever i platskjul i kakstiderna.
Vid ett besok pa en kombinerad sarsko-
la och daglig verksamhet, var det just per-
soner fran fattiga omraden som var verk-
samhetsdeltagare och elever pa skolan.
Det var slaende att innehall och upp-
laggning av verksamheterna sag valdigt
lik ut det vi har har hemma. Trots enkla-
re lokaler, fler elever/arbetstagare, farre
personal och siamre teknisk utrustning
fanns stora likheter néar det géller under-
visnings- och arbetsinnehall. Pa dagcen-
trets traverkstad tillverkade man ungefar
samma saker som pa manga traavdelning-

ar pa vara dagliga verksamheter. I skolans
klassrum var det latt att kanna igen det
pedagogiska innehallet fran den svenska
sarskolan.

De stora skillnaderna handlade om att
verksamheterna i Sydafrika ar mer fysiskt
segregerade an manga i Sverige och att
man i Sydafrika nastan helt ar beroende
av sponsring och valgérenhet for att kun-
na driva verksamheten. Det ar vanligt att
man har sarskilt anstalld personal som
har som enda uppgift att jaga pengar till
verksamheten. Dagcentret vi besokte be-
hovde tex en ny buss for att kunna kora
runt och hamta upp arbetstagarna (det
finns ingen fardtjanst eller liknande) och
skolan letade efter nagon som kunde
sponsra elevernas maltider. Ett annat in-
tryck var det varma mottagandet och det
stora engagemang som praglade verk-
samheterna.

Internationell forskning:

Fattigdom skapar utvecklingsstorning

26

‘ r art 4.e ar mots forskare fran hela varlden i
IASSIDs regi (International Association for
the Scientific Study of Intellectual Disabili-

ties) for att diskutera aktuell forskning om utveck-

lingsstorning. Nu var det for forsta gangen Afrikas

tur att sta som vard. I slutet av augusti holls den 13.e

varldsforskningskonferensen i Kapstaden i Sydafrika.

Ett 10-tal svenska forskare fanns bland de knappt

1 000 konferensdeltagarna som under 5 dagar utbyt-

te kunskaper och erfarenheter.

Ett tema pa forskningskonferensen var samban-
den mellan fattigdom och utvecklingsstorning. Pa
manga hall i Afrika skapar fattigdom, tex genom
underndring och brist pa kunskap och stimulans,
funktionshinder samtidigt som de som lever med
funktionshinder ofta ar de fattigaste bland de fattiga.
Fattigdom skapar alltsa funktionshinder samtidigt
som funktionshinder skapar fattigdom. Dessutom
tillkommer den stora problematik som foljer i spa-
ren av HIV/AIDS. Barn blir foraldralosa eller fods
smittade, men det finns ocksa en kvardrojande tro
bland en del afrikanska mén att man kan bli botad
fran HIV om man har sex med ett barn. Och hér
ar funktionshindrade flickor sarskilt utsatta. Afrika
star infor stora utmaningar och situationen for de
afrikaner som lever med funktionshinder ar starkt
beroende av den allmdnna samhallsutvecklingen.
Forst nar valstandsforbattringar nar de fattiga kom-

mer situationen for funktionshindrade att bli battre.

Under konferensen illustrerades hur kulturellt be-
tingade manga av vara diagnoser ar. Afrikanska fors-
kare talade om att en del kriterier som i vastvarlden
anvands vid diagnostisering blir absurda i deras kul-
tur. I kriterielistan, som ar anpassad efter vasterland-
ska normer, ir det t ex ett tecken pa bristande social
formaga att utan anledning hélsa pa framlingar. I en
afrikansk kultur blir ett sadant synsatt markligt efter-
som det ofta ar helt naturligt att halsa och prata med
alla man moter. Det gavs flera exempel pa saidant som
i vastvarlden anses som onskvart beteende inte stam-
mer fullt ut med normer for socialt samspel i andra
delar av varlden. Vad som betraktas som normalt res-
pektive avvikande ér olika i olika delar av vérlden, pa
samma satt som det varierar over tid.

Bland det stora utbudet av forskningssessioner pa
konferensen lyfter jag nedan fram nagra av de teman
som jag sjalv valde att ta del av:

® En trend i forskningen handlar om utvecklings-
storning och tekniskt stod. Flera sessioner presente-
rade utformning, anvindning och utvardering av tek-
niskt stdd i form av t ex dataprogram. Programmen
syftar ofta till att trana nagon funktion eller under-
latta kommunikationen. Studier visar att framgangen
for och anvandningen av dessa dataprogram verkar
vara storst precis nar de ar nya for att sedan snabbt
dala. Anvandningstiden ar alltsa kort.

INTRADAGARNA 2010



Samma kladnypor
ddr som har.
Magnus Tide-
man har besokt

en kombinerad
sarskola och
daglig verksam-
het © Kapstaden,
Sydafrika. Han
ser manga likheter
med den var dag-
liga verksamhet.

* Ménga sessioner handlade om utvecklingsstor-
ning och olika former avsocial problematik. Hemlos-
het, missbruk, utsatthet och utnyttjande men ocksa
studier om utvecklingsstorda som férévare av brott
och som fangelsekunder dgnas allt storre vetenskap-
ligt intresse. Detta hanger samman med en 6kad
uppmarksamhet pa olika typer av sociala problem i
kombination med nedsatt intellektuell forméga, de
senare aren. I Sverige har man nyligen konstaterat
att minst 20 % av ungdomar som placeras pa sar-
skilda ungdomshem till f6ljd av sociala svarigheter
har nedsatt intellektuell formaga och skulle kunna
raknas till sarskolans personkrets.

e [ flera lander finns ett vixande intresse for att
involvera personer med intellektuella funktionshin-
der i forskningens alla steg. Personerna ska vara med
och formulera forskningsfragor, samla in datamate-
rial, analysera och presentera forskningsresultat. Att
det ar onskvart att géra personer med intellektuella
funktionshinder mer delaktiga i forskning ar de
flesta 6verens om, men det rader delade meningar
om hur langt det dr mojligt utan att tumma pa den
vetenskapliga kvaliteten. Ett annat spinnande tema
handlade om att nastan all forskning som idag gors
om och med personer med utvecklingstérning sker i
stader. De fa studier som finns dar man tittat pa hur
livet ter sig for dem som bor pa landsbygden visar pa
en hel del skillnader. Nagra liknande svenska studier
verkar inte finnas, sa har behovs det mer kunskap.

¢ Att inte bara gora den vanliga grund- och gym-
nasieskolan tillganglig for elever med utvecklings-
storning utan ocksa 6ppna upp universitetsstudier
gavs det exempel pa. Pa Irland tex har man flera
ars erfarenhet av att unga vuxna med utvecklings-
storning deltar i grundkurser pa universitet och har
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stod av icke-funktionshindrade studenter. Genom att

lasa i betydligt langsammare tempo kan en del stu-
denter pa det sattet klara hogskolestudier. Forutom
kunskapsutvecklingen pekar utvarderingar pa att det
skapar en hel del sociala relationer mellan utveck-
lingsstorda och icke-utvecklingsstorda studenter.

* Halsa och utvecklingsstorning kommer allt mer
i fokus inom forskningen. Genom studier kan man
gang pa gang konstatera att vanliga héilsoproblem
riskerar att inte bli upptackta och behandlade darfor
att problemen individen har alltfor ofta kopplas till
utvecklingsstorningen (vilket inte alls behéver vara
fallet). Det pagar en stor internationell studie dar
man forsoker fa mer kunskap om halsosituationen
for manniskor med intellektuella funktionshinder i
manga linder, bland annat i Sverige.

¢ Forutom ovanstaende presenterades forskning
om livskvalitet, genetik, inkludering, psykisk halsa,
homosexualitet, politiska och etiska fragor i relation
till intellektuella funktionshinder samt mycket an-
nat. Ett betydande utrymme tog den forskning som
handlar om aldrande och utvecklingsstorning. Har
blev fragor om doden ocksa uppmarksammade, som
t ex hur man kan prata om och bearbeta tankar om
den egna doden eller anhorigas dod om man har en
nedsatt intellektuell formaga.

En hel del av det som presenterades var kanske inte
sa revolutionerande, medan annat pekar pa stora be-
hov av 6kad kunskap. En slutsats man kan dra ar att
svensk forskning om utvecklingsstorning till sin om-
fattning ar relativt blygsam och att forskningsaktivite-
ten tycks vara betydligt storre i manga andra ldnder .

Magnus Tideman i

NP
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SVARA FRAGOR

E R . e

med intellektuella [ 3

R~ Becel) o :
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Matdags! vem ater du med? Vad far du till middag? Vem lagar maten? Hur smakar
den? Vill du inte ha maten? Ater du fér mycket? Hur ater du egentligen?

arbetet med stod och e
service at personer

Matborden ser olika ut. Gemytligt smaprat eller tjafs och gnall. Patvungen ensamhet
eller patvungen samvaro. Kanske kan man se matbordet som en arena dar det avgors
vem du ar. Eller vem du ska bli.

| gruppbostader, servicebostader och daglig verksamhet &r maten en central fraga.
Med manga svar. Hur ska vi fa i Ivar tillrackligt med naring? Hur ska vi forma Ebba att
ga ner i vikt? Ska vi ata tillsammans i gemensamhetsutrymmet eller ska var och en
ata for sig sjalv? Ska vi forstka styra matlagningen mot halsosammare kost, eller ska
vi laga den mat som alla gillar? Hur mycket ska personalen betala fér maten?

Vi har alla vuxit upp med olika matvanor. Som personal bar man med sig olika mat-
kulturer, olika satt att uppfatta matens funktion. Livet, speciellt i gruppbostaden, kan
likna det hem som man kommer ifran. Risken &r stor att man pa ett krdnkande satt
styr och staller i matsituationen sa att den ska passa ens egen uppfattning om vad
mat ska vara.

Karin Saaf Goransson har lang erfarenhet av arbete med stod till personer med
funktionsnedséttning. Hon har studerat pedagogik och etik och har bl a férelast pa
socialhdgskolan. Enligt henne finns det en grundlaggande fraga som man som per-
sonal maste stélla sig:

Hur hjalper jag en person som behover hjalp med att fatta beslut,
utan att det blir mitt beslut?

= e R

,
e

Vilken hjélp som en individ beho-
ver for att fi en matsituation som
man trivs med beror mycket pa vilken
typ av funktionsnedsattning man har.

Flerhandikappade behover tid

— For personer med svara flerfunk-
tionshinder ar maten sa oerhort vik-
tig, sager Karin Saaf Goransson. Vid
matsituationen finns stora majligheter
till egna val, sjalvbestimmande och
valbefinnande. Men riskerna for att
bli krankt och 6verkord ar lika stora.
En nyckel till forstdelsen av matsitua-
tionen finns i vart satt att uttrycka oss.
Séager vi att vi “matar nagon” eller att vi
“hjalper nadgon att ata”?

Om vi verkligen vill hjalpa nagon att
ata finns det enligt Karin Saaf Gorans-
son tva viktiga faktorer att ta hansyn till:

1. Det maste fa ta tid.

2. Vi maste respektera personens val.

Om man inte ater kan det bero pa
en rad faktorer. Man kanske inte tycker
om maten, den kanske ar for varm eller
for kall, man kanske inte tycker om den
som matar eller man kanske har svart att
ata. Det kan ocksa finnas andra faktorer
som att man mar daligt, har ont eller ar
trott. For personalen blir utmaningen
att finna ut varfér. Och det tar tid.

Karin Saaf Goransson ar verksam-
hetschef for Bambi, ett korttidshem for
barn med omfattande funktionsned-
sattningar.

—Hos oss ar det viktigt att man far vara
med i koket, att man far kinna alla dof-
ter, att man kanske far provsmaka olika
ratter. En person ville ha massor av Cre-
me Fraiche i maten, en annan ville ha
maten starkt kryddad. En tredje person
ville enbart ha Skagenrora under en pe-
riod. Det tar lang tid att komma fram till
detta. Som personal har man ett stort
ansvar att vara lyhord. Man maste ocksa
ha i dtanke att tycke och smak férand-
ras. Den som tycker om kottbullar nu
kanske inte gor det om tva ar.

VYL I T



Risken for undernaring ar stor hos dem som har
svart att svilja. Det kan ta mycket tid att se till sd att
nagon far sitt vitskebehov tillgodosett. Ibland kan det
vara en resursfraga — da maste man helt enkelt se till
att det finns resurser.

Personer med lindrig utvecklingsstorning
behover nagon som respekterar och bryr sig

For personer med lindrig funktionsnedsittning
handlar problemen ofta om 6vervikt och om hur man
vill laga och ata maten.

— Vem avgor om man ska dta tillsammans eller var
och en i sin ligenhet? Vem avgor vad man ska ata?
Det dar ar olika. Och om nu personalen hjalper till
att laga mat at en person i lagenheten, ar det ok att
sitta ner och dta tillsammans da? Eller ska personalen
ga sin vig och limna personen ensam med sin tallrik?
Hur kul ar det egentligen att ata sjalv?

— Min erfarenhet ar att det ofta ar personalen eller
de anhoriga som bestimmer hur matsituationen ska
se ut, sager Karin Saaf Gorasson. I all vailmening och
utifrdn vad man tror ar ett gott uppsat. Men genom
att styra besluten i en viss riktning och sedan pasta
att "detta har han/hon sjalv bestimt”, sa bygger man
bara pa ett daligt sjalvfortroende. Det blir en slags
skadlig manipulation.

Samtidigt ar det inte fel att férsoka styra nagon som
t ex ar overviktig mot sundare matvanor. Fér manga
personer med lindrig eller mattlig funktionsnedsatt-
ning ar 6vervikten ett sa stort problem att det ibland
kan vara direkt livshotande.

— Har personer med utvecklingsstorning ratt att ata
ihjal sig? fragar Karin Saaf Goransson. Det ar verkli-
gen en svar fraga. Som personal har man sjélvfallet en
skyldighet att forsoka hindra nagon fran att skada sig
sjalv. Det ar viktigt att inse att ingen kan arbeta med
stod och service utan att ndgon gang krinka den man
arbetar med. Man gor det darfor att alternativet ar
annu samre.

Karin Saaf Goransson har arbetat som elevassis-
tent och personlig assistent. Hon har arbetet med
rad och stod och handlett personal inom handi-
kappomsorgen. Hon har studerat pedagogik och
etik och forelast pa socialhégskolan. Fér narva-
rande &r hon chef fér Bambi, ett fordldrakoopera-
tiv som bedriver personlig assistans och korttids-
hem for barn med svara funktionsnedsattningar.

Maten star for sa mycket. Ibland har vi val alla
pendlat mellan forsok till halsosamma kostvanor
och skadligt trostitande. Man maste vara vaksam
sa att man inte fixar dietmat och lagar rotfrukts-
grytor for att bearbeta de egna problemen. Lik-
som chipsitande och o6verfulla godisskalar pa
fredagen.

Ibland kan man som personal kinna att nagon
med sitt destruktiva satt att handskas med maten
staller en direkt fraga: bryr du dig? Att da hanvisa
till vars och ens sjalvbestimmande kan uppfattas
som ett tydligt nej. Hur visar man dd att man bryr
sig?

— Det kan knappast vara ratt att du som med-
manniska far och kan ligga dig i, medan man som
personal forvantas respektera den enskildes sjalv-
bestimmande!

Text och foto: Hans Hallerfors.

Socialstyrelsen har tillsatt ett etikrdd som tar upp etiska
dilemman som yrkesverksamma kommer i kontakt med inom
hela det sociala verksamhetsfaltet. Etikradets fragestallningar

Hur forhaller vi oss till

overvikt?

Socialstyrelsens etikrad har tagit upp flera fragestallningar som beror arbetet med
stod till personer som har intellektuella funktionshinder. Vid den senaste redovis-
ningen tog man bl a upp hur personal ska forhalla sig till kraftig overvikt hos dem
som man ska ge stod. Man utgar fran Lena, som ar 40 ar och som éater kakor och
godis hela dagarna.

Lena bor i en bostad med sarskild service enligt LSS. Hon har problem med 6vervikt, ror sig for lite och
har ont i knana. Hon koper sjélv sina kakor och sitt godis.

Lena far fickpengar varannan dag och dessa ¢verstiger inte 40 kr. Trots att hon har problem med ror-
ligheten gar hon ut i princip varje dag och samlar pantflaskor for att finansiera sina inkop. Nar pengarna

helt tryter kan hon gd in i en affar och gréta tills hon far vad hon vill ha. >

finns pa:
www.socialstyrelsen.se (s6k pa "etikradet”)

Hur kan personalen hjilpa Lena? Lis vad socialstyrelsens etikrad tycker pa nasta sida!
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Socialstyrelsens etikrad forts.

Socialstyrelsen konstaterar att "verksamheten
enligt LSS (1993:387) ska vara grundad pa res-
pekt for den enskildes sjalvbestammanderatt
och integritet (6 §). Nagra tvangsatgarder star
inte till forfogande enligt lagen.” Man anser
inte att personalen har ratt att halla inne Lenas
fickpengar eller ta ifran henne kakburkarna.

Sa har skriver man:

"Lena har féormodligen en annan vardeskala
om vad som ar bra i livet och kakburkarna star
inte bara for sitt goda innehall utan det ar ett
livsprojekt for Lena och samlandet verkar cen-
tralt for henne.

Utifran en slags normalitet ar det inte riktigt
accepterat av personalen, medan Lena uppen-
barligen mar ganska vil, forutom att hon har
problem med kndna pd grund av sin 6vervikt.
Lena gar ut i princip varje dag och hon har
utvecklat en sofistikerad strategi — om det inte
hjalper pa annat satt kan hon grata sig till det
hon vill ha.

Aven om det ur normalitetssynpunkt kan
verka absurt kanske man dnda ska respektera
Lenas agerande, det skadar inte andras liv och
ar inte direkt sjalvdestruktivt.

Personal bor vara observant pa om de utgar
fran sina egna virderingar, som inte behover
stamma overens med Lenas. Det hir livet ar
kanske optimalt for Lena.

Att forsoka fa Lena att forandra sitt beteende
och fa henne att ga ner 10 kg kanske leder till
att hon blir olycklig.

Finns det en risk for 6vermoraliserande for
att Lena har en utvecklingsstorning och bor i
en bostad med sarskilt service? Ibland later man
en funktionsnedsattning “farga av” sig pa hela
manniskan sa att allt relateras till den speciella
nedsattningen, i det har fallet en utvecklings-
storning. Att avgora vad som ar ett gott liv for
nagon annan kan vara vanskligt samtidigt som
man kan stélla fragan om alla livsprojekt ar lika
godtagbara.”

Men etikradet tycker att fragan ar mer kompli-
cerad dn sa: "Om inte personalen gor nagonting
kan det i forlangningen leda till 6kat lidande
for Lena; hon far diabetes, en tung kropp, blir
samre i kndna, far ett kortare liv. I det perspekti-
vet kan det vara meningsfullt att férsoka fa Lena
att ga ner i vikt.”

Etikradet hoppas att personalen, genom att
tanka kreativt, kan fa Lena att intressera sig for
andra saker, "t.ex. genom att ordna en matlag-
ningskurs eller nagot annat som Lena kan tycka
ar roligt. Om inte personalen har haft koll pa
Lenas vikt och intag skulle hon kanske varit sjuk
sa det ar viktigt att personalen pa ett pedago-
giskt satt forsoker att paverka Lena.”

Maten och
personalen
— en kort
historik

F Or inte sa manga ar sedan var matsituatio-
nen en kaotisk tillstillning. Pa vardhem-
men stod personalen oftast bakom ryggarna
pa de boende. Man langade fram tallrikar
med halvvarm mat fran centralkdket. Manga
yngre i personalgruppen, som inte hade med
sig matlada, smog at sig en och annan por-
tion.

Sedan kom normaliseringsstravandena och
alla skulle sitta ner runt bordet som en riktig
familj. Det blev lugnare och trevligare, men
fragan uppstod: Skulle personalen betala for
dessa s k “pedagogiska maltider”? Detta il-
tades i det odandliga — ofta drogs en summa
direkt fran 1onen for maten man foérvantades
ata, 1 andra fall kom direktiv om att man bara
fick ata en "symbolisk maltid”. Hur nu en sym-
bolisk potatis ser ut?

Nar inackorderingshemmen och gruppbo-
staderna kom blev det sjalvklart att laga och
ata maten ihop. Personalen betalade en kraf-
tigt subventionerad avgift.

I langden blev ocksa det ohallbart eftersom
det innebar att de som bodde i t ex en grupp-
bostad fick subventionera personalens mat.
Dessutom borjade manga av dem att siga nej
till att dta i “servicen”. Man valde att laga mat
och ataiden egnalagenheten, med eller utan
hjalp.

Det innebar att personalen fick borja betala
full-pris, vilket i sin tur medforde att nagra
boérjade ta med sig egna matlddor eftersom
man tyckte det blev for dyrt. Det ar en inte
ovanlig syn i gruppbostader att personal sitter
och dter sin egen mat ur matldidan medan de
som bor i gruppbostaden sitter och ater den
mat som de lagat tillsammans. Pa samma satt
ar det ibland for personliga assistenter.

Ibland hander det att personalen aterigen
star dar och serverar bakom ryggen pa den
som ater!

Det har alltid funnits en massa moralism
och hysch-hysch runt personalens dtande pa
arbetstid.

Bast brukar det fungera for dem som ser mat-
situationerna som en mojlighet mer an som
ett problem.




Vad ar syftet med det stod som ges i gruppbostader och
daglig verksamhet? Ska tonvikten ligga pa att skapa lugn och trygghet
eller ska stodet leda till utveckling och stérre sjalvstandighet for den enskilde?

Texten &r ett redigerat utdrag ur Maud Deckmars bok "Arrvévnad’.

TRYGGHET

ELLER UTVECKLING?

Av Maud Deckmar

flyttade hemifrdn da han var 18 ar. Han hade

svart fran borjan att acceptera den nya fina la-
genheten i gruppbostaden. Men tiden har gatt och
sakta men sakert har han lart sig att trivas och han har
funnit trygghetisitt eget hem. Han har sin synth som
han tycker om att spela pa, placerad pa byran med en
stor spegel ovanfor. Han tycker sa mycket om att spela
och spegla sig samtidigt.

Jag ar glad over att Fred trivs och har ett — ofta —
gott liv. Det som fortfarande kénns svart, ar dock att
goda, lugna tider alltid f6ljs av svarare. Jag onskar att
han kunde fa ha ett lugnare liv, ett lyckligare liv och
kanske framfor allt — ett jamnare liv. Men det ar inte
sa det fungerar. Nar Freds liv gar 6verstyr handlar det
ofta om férandringar.

F red, som har utvecklingsstérning och autism,

Rutiner ar trygghet

Fred behover likadana rutiner varje dag, da mar han
bast. Men livet ar ju inte sadant. Varje sommar till ex-
empel, stinger den dagliga verksamheten sina loka-
ler for semester under tre veckor. Da ar Fred tvungen
att ha semester vare sig han vill eller inte.

Andra svara férandringar for Fred handlar om nar
personal slutar. En sak som vi har lart oss alldeles sa-
kert, det ar att all personal slutar alltid.

Vardpersonal, habiliteringspersonal, personal pa
forskolan, skolans olika klasser, elevhem, gruppbo-
stad, daglig verksamhet, chaufforer och annu fler. De
har kommit och gatt i ett flode genom Freds liv. For
Fred ar det viktigt att fa veta hur saker och ting ska
bli. Det tillh6r hans funktionsnedsattning att struktur
och "kanna-till-innan” behovs for att klara vardagen.
Under skoltiden kunde jag iaktta hur han foérandra-
des da han fick alltmera kontroll 6ver sin vardag. Det
handlade om att fa veta hur saker och ting skulle bli,
sa att inte hela dagen innebar att 6verraskning foljde
pa overraskning.

Trygghet ar personal som stannar

Hans personal som jobbar nara honom, ar den allra
storsta tryggheten, forutom vi har hemma. Darfor ar
det mycket viktigare an vad jag kan uttrycka i ord, att
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personal uppmuntras att stanna kvar i hans liv under
lang tid. Det tar tid for oss alla att bygga trygga rela-
tioner, och det tar Aannu mer tid for Fred.

For Fred ér tiden da personalen vistas hos honom
inte arbetstid, utan livstid. Det ar stor skillnad pa ar-
betstid och livstid.

Personal ska ha det bra, och de ska ha ratt att be-
trakta jobbet som ettjobb. De slutar for att f6da barn,
de flyttar, de borjar studera, de byter jobb. Deras ar-
betsliv och deras liv ar som mitt — det forandras och
sa maste det fa vara.

Men jag onskar dnda att man gjorde mer for att
intressera personal som gor goda insatser, att stanna
langre pa samma jobb. Ge en bonus till de medar-
betare som stannar linge, nagot slags eget mal att
arbeta for!

Trygghet ar att fa ha med sig sin bakgrund

Trygghet ar ocksa att fa minnas och prata om tider
som var. Jag tror det ar lika for Fred som for oss and-
ra. Han ar bra pa att minnas. Nar han och jag pratar
om tiderna som gick och om manniskor som betytt
mycket for honom, flyger hans hander omkring och
hans blick blir fragande. Jag ar saker pa att han und-
rar:

— Vart tog Krister med gitarren och de harliga se-
mesterresorna till Umea viagen? Eller Jonny som all-
tid var sa sndll? Eller Karin som lagade sa jattegod
mat. Vart tog de vagen? Vad betyder "gravvledighet”?
Kommer Marina nagonsin tillbaka?

Jag vet! De har slutat sina jobb. De har gatt vidare.
Fred var en kort eller lang tids arbetsuppgift. Och
jag menar inte att ge folk daligt samvete for det. Inte
alls. Men anda. Jag kan vil fa 6nska att det var an-
norlundal!!!

Trygghet och utveckling

Nar jag pratar med andra foraldrar om vad som kanns
viktigast for oss, kommer vi ofta fram till samma sak.

—Trygghet for Petter, som bor i gruppbostad, ar det
viktigaste for honom, sa Petters pappa Bjorn. Stabili-
tet, sa att livet blir férutsagbart och enkelt och tryggt!
Da blir det tryggt aven for oss foraldrar!
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Men nar jag pratar med personal har de ofta en
annan syn pa vad som ar viktigast i jobbet. S har sa
Gunnel som arbetar i en gruppbostad:

— Utveckling ar det som ar karnan i mitt jobb! Att
stodja nagon och att se hur han eller hon utvecklas
och hur sjalvfortroendet vaxer!

Den ena variabeln handlar om stabilitet och trygg-
het. Den andra handlar om utveckling och férand-
ring. Det finns ingen motsattning mellan dessa upp-
levelser och installningar tll liv och arbete, trots att
de ibland — i vissa situationer — satts mot varandra. I
stallet ar nog tryggheten den plattform fran vilken vi
har majlighet att utvecklas.

Vad ar utveckling?

— Personalen i gruppbostaden orkar snart inte jobba
kvar, sa en enhetschef som ringde nyligen. Dom tyck-
er att de anhoriga ar sa jobbiga, fortsatte hon, sa nu
ar det flera som har slutat bara darfoér. Och det blir
ju sa jobbigt for brukarna.

Sa far jag mota personalgruppen och de berattar
om omdijliga och svara anhoriga, och av ndgon anled-
ning handlar det oftast om mammor. De kommer dit
och ska bestimma, de kommer dit och sager bade det
ena och det andra. De kommer dit och kollar och de
ringer for ofta.

—Vimaste fa arbetsro, siger personalen. Vivill ju att
Pelle, som ar 25 ar, ska fa chansen att utvecklas, och
det finns potential! Men mamman och pappan dom
vill ha honom kvar pa en 5-arings niva. Dom stoppar
upp utvecklingen for sitt eget barn! Dom forstar inte
att dom maste ta ett steg tillbaka, dom maste borja
slappa taget!

Jag moéter samma och liknande berittelser gang pa
gang i mitt arbete, alltid pa blodigt allvar.

Och jag tinker allt mer pa det har med utveckling.

Vem har sagt att utveckling ar viktigast i livet? Vem
bestimmer det? Och framfor allt, hur fort maste ut-
vecklingen ga och for vem ar den viktigast? Och vad
innebar utveckling? Jag motte en foralder som berat-
tade for mig:

— Nu tycker personalen att Kalle har kommit langt.
For nu kan han vara inne i sin ligenhet tva timmar
ensam. Igar sa de till mej att nu har Kalle inte pakallat
uppmarksamhet pa tva timmar. Det skulle han aldrig
ha klarat for ett halvar sen.

Ja, kanske ar det utveckling. Kanske inte.

Kanske har han lart sig att inte stéra personalen for
han vet att han inte blir populdr om han "tjatar”. Jag
sager inte att det ar sd, jag sager att det kan vara sa.

— Han har blivit mycket lugnare nu, sa en personal,
han har inte alls samma behov nu av att fa veta hela
tiden. Kanske ar det sa. Men kanske inte.

Ett annat slags utveckling

Det skulle kunna finnas en annan slags utveckling.
Jag tinker pa Freds sociala natverk. For honom ar det
viifamiljen, mamma och pappa som ar natverket, till-
sammans med personalen. Men om personalen hade
utgatt fran Freds behov da tror jag att Freds sociala
natverk hade varit stérre. D& tror jag att Fred hade
haft kvar atminstone nagon av sina klasskamrater och

gamla arbetskamrater. Da tror jag att Fred hade fatt
hjalp att forsoka traffa den dir sota tjejen han sag pa
dansen och som han blev sa fortjust i.

Utveckling kan vara stod och support att utveckla
ett socialt liv. Det finns manga satt att utveckla ett sa-
dant om nagon investerar lite tid, tankar och arbete
pa hur det skulle kunna g till for just Fred.

Utveckling kan vara att fa géra det man tycker om
att gora. Att dka pa semester och se och uppleva and-
ra miljoer. Det kan vara att ga pa teater. Pa opera. Pa
gudstjanst. Att fa bestilla massage eller ga till badet.

Utveckling ar inte bara att kunna stada sjalv eller
skara sina gronsaker eller att inte tjata eller att kunna
vara ensam. Utveckling kan ocksa handla om att ur-
skilja en manniskas intressen. Vad tycker Fred om? I
skolan tyckte han om att snickra och mala. Han tyck-
te om att anvanda pictogrambilder som lek och spel
och att trana pa spraket genom att byta bilder med
andra och prata om orden. Han tycker om motorfor-
don. Han tycker om musik. Han tycker om att traffa
andra manniskor i lugna miljéer.

Om att fora kunskap vidare

Det ar inte alltid som kunskaper och information fors
vidare fran gammal till ny personal. Eftersom Fred
inte kan tala maste andra beratta vad han tycker om,
hur han ska fa hjilp och stod att kinna sig trygg nar
omvarlden brusar, vad han tycker om fér mat och hur
han vill ha det med sina morgonrutiner.

Andra maste stodja honom att halla reda pa lilla-
systers fodelsedag och vilka han ska skicka julkort till.

Andra maste veta var alla viktiga telefonnummer
finns och andra maste hjalpa honom att behélla sina
relationer.

Andra maste kinna till vilket fik han gillar bast, det
dar fiket med rymd och lugn, dér det inte dr sa myck-
et folk vid 4-tiden pa dagen.

Andra maste ga arm i arm med honom nar han
moter en skock dagisbarn, och hela tiden viska i hans
ora: "Fred, nu gar vi har du och jag! Det ar bara du
och jag som gar har nu, och vi behéver inte bry oss
om barnen. De gar dar borta och Fred, du och jag
gar har rakt fram. Jag hjalper dig Fred, du kan lita
pa mig”. Han behdver nagon som standigt paminner
honom om att han inte behdver ge sig in i strider, inte
behover kontrollera hela omvarlden.

Andra maste hjialpa honom att slappna av.

Varje gang gammal personal slutar och ny borjar,
forandras Freds liv. Fungerar inte kunskapsoverfo-
ringen forsvarar det Freds mojligheter att klara av
forandringen.

Freds juldag — eller personalens?

En juldag for nagra ar sedan kom jag och Freds pappa
direkt fran julottan till Fred for att dta juldagsfrukost
med honom i hans hem. I brostet trangdes julfriden
och julpsalmerna fran julottan med samvetskvalen
for Fred som varit ensam kvar med en personal i
gruppbostaden. Nar vi 6ppnade dorren till det ge-
mensamma utrymmet som vi forst kommer in i da
vi halsar pa var son, var det ingen julefrid. I stillet
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var det storstidning pa gang. Alla sto-
lar var uppstéllda pa bordet, mattorna
utslangda, det stod en vattenhink och
mopp mitt pa golvet.

— Storstidar du pa juldagen? utbrast
jag fragande till personalen. Finns det
inget roligare att gora en san har dag, =
fortsatte jag med ett leende for att ta |
udden av orden.

—Ja, sjalvklart stadar jag, svarade per-
sonalen, det ar ju tisdag idag, och mina ¢
kamrater skulle nog bli arga pa mig om
jag inte foljde rutinerna.

Tisdagar ar ju staddagar!

Kanske tycker nidgon att den har si-
tuationen ar en bagatell. Men fragan
om det r Freds traditioner och upp- =%
levelse av sammanhang eller persona- [
lens stadrutiner som ska var styrande,

ar ingen bagatell. Den ar i sjalva verket
helt grundlaggande.

Personalfiske

Robert bor i en gruppbostad i en annan del av lan-
det. Det var i mitt arbete med kvalitetsutredningar
som jag fick méta honom hemma i hans bostad. Han
hade inget, eller mycket lite talat sprak. Bade hans
kontaktman i gruppbostaden och hans far var med
vid intervjun.

De berittade att Roberts personal sag till att han
ofta var ute pa friluftsaktiviteter. Nagot som man ofta
gjorde var att fiska i en sjo eller i an som fanns i narhe-
ten. Da dkte all personal och alla som bodde i grupp-
bostaden ivig tillsammans.

— Da maste Robert och de andra alska att fiska, sa
jag.

— Nej, sa Roberts pappa. Robert tycker mer om att
traffa folk och s gillar han bilar och motorcykelsport.

Jag fick klart for mig att en fiskeutflykt gick till sa
att Robert och hans kamrater satt i ett vindskydd el-
ler gick omkring lite och vintade medan personalen
fiskade. Sedan blev det korvgrillning.

— I 16rdags fick vi faktiskt en Oring pa 2,8 kilo, sa
personalen som satt med.

— Men sa harligt, sa jag aningslost. Da blev det en
god fiskmiddag till kvallen da? Eller ligger fisken i
din frys, Robert, kan jag fa se den? fragade jag vidare.

— Nej, sa personalen, den tog forstas X (persona-
len) hem, det var ju han som drog upp den.

Behovet av ledare

Minga personalgrupper far lov att leda sig sjalva i allt-
for hog grad. Manga enhetschefer har blivit adminis-
tratorer. De sitter alltfor langt fran sina verksamheter
och de har ansvar for fler enheter an de hinner med.

Det ar mycket riskfyllt att lamna en personalgrupp
at sitt 6de. Jag har fatt folja en hel del verksamheter
runt om i landet genom mitt arbete, och jag har sett
det hinda gang pa gang. Det utvecklas nastan alltid
sa kallade informella ledare, och det ar inte alltid den
mest lampliga som boérjar styra och stélla. Till slut hal-
ler ingen ihop verksamheten.

Trots att det finns mycket fin, vilutbildad och an-
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Fred och Maud Deckmar.

Maud Deckmar ar mor till Fred,

34 ar, som har utvecklingsstérning
och autism. Hon arbetar som fore-
lasare, utbildare och handledare,
framfor allt inom vard- och om-
sorgsverksamheter. Hon har aven
arbetat inom FUB:s verksamhet
BUKU (Brukarstyrd Utvardering
och KvalitetsUtveckling).

Maud bor i en liten fjalinéra by i
Jamtland.

Férutom boken "Arrvavnad” '
(2009) har hon aven skrivit "Freds bok” (1998)

och diktsamlingen "Ensam i sig” (2000). Béckerna kan
bestallas fran e-post:

maud@deckmar.se, eller fran hemsida: www.deckmar.se

arry

avnaq

svarstagande personal, sa finns det ocksa stillen dar
personal kommer och gar utifran det som bast passar
dem sjalva. Och det finns enhetschefer som ar utar-
betade, splittrade och har fér mycket att gora for att
hinna lara kianna, och verkligen leda, varje verksam-
het. Da finns det uppenbar risk att Freds, och andras,
intressen och egenart blir av mindre betydelse eller
gloms bort.

Foraldrar och personal

Foraldrar och personal méts i sina omsorger om den
enskilde. Ofta ar motena goda, men det hiander att
konflikter utvecklas. For en tid sedan arbetade jag i
en personalgrupp dar en mycket gammal, stor och
svar konflikt pagick mellan ett féraldrapar och perso-
nalen runt deras dotter, Malin, som var flerfunktions-
hindrad. Denna personalgrupp sag sig som mycket
viktig i Malins liv — och de sag sig sjalva som hennes
raddare och hjalpare.

Personalen ansag att féraldrarna var skadliga for
Malin och att de hindrade savil hennes fysiska till-
frisknande som hennes utveckling. De foérsvarade
Malin mot férdldrarna, de forsvarade sig sjalva i sin
yrkesroll, eftersom de ansag sig ha tolkningsforetra-
de fore foraldrarna, och de forsvarade sig sjalva som
privatpersoner.
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D& personal forsvarar ett barn infor dess foraldrar
och ger sig sjalva tolkningsforetrade, intraffar alltid
svara saker, oavsett hur ratt personalen anser sig ha
eller verkligen har. Som foralder kdnner man sig
krankt i sin foraldraroll och borjar forsvara bade den
och sitt barn. Nar personal angriper foraldrars ratt
att tolka och foretrada sitt barn, da angriper man
samtidigt det som ar det mest grundlaggande for alla
foraldrar; namligen foraldraskapet. Forsvaret mobi-
liseras, kriget ar snart i full gang. Vem bestimmer?
Vem ar bast lampad?

Sadana situationer ar manga ganger svara att arbeta
med, och det finns inga enkla l6sningar. Ofta kravs
det att man far mojlighet att narma sig varandra pa
nya satt. Det gar, om det finns tid och resurser, att
skapa goda moten mellan manniskor som har olika
roller, kunskaper, varderingar och perspektiv.

Sjalvbestammande

Vi ar alltid rérande ense om att varje person har ratt
att bestimma sjdlv i sitt eget liv. Det ar till och med
lagstadgat. Och det ar sa man vill arbeta idag. Sjalvbe-
staimmande for varje "brukare” star hogt pa agendan.

Men sa kommer problemet med konsekvenserna.
Om en manniska pa grund av sin funktionsnedsatt-
ning bestammer sa tokigt att féljderna blir skadliga
for honom sjilv, vem hjalper da till att bestimma?
Personalen? Mamma och pappa? Syster eller bror?
Gode mannen?

Av gammal tradition har det nog varit sa att per-
sonalen har bestamt en hel del. Forr 1 tiden, da for-
aldrar fick radet att lamna bort sitt barn, liamnades
barnet till personal. Personalen blev barnens nya
"foraldrar” skulle man kunna saga.

Idag flyttar vara barn hemifran nér tiden ar mogen,
men vi lamnar inte bort dem. Trots det har det blivit
kvar en — dtminstone ibland — undermedveten tradi-
tion fran institutionstiden.

Vara barn ar fortfarande i hog utstrackning perso-
nalens barn — i vardagsverkligheten.

— Det sitter liksom i vaggarna det dar, sa en perso-
nal, det dar att vi garna tar 6ver, liksom.

Kerstin bor i en gruppbostad. Hennes mamma var
ledsen. Hon berattade att hon tidigare i veckan mott
sin dotter pa stan tillsammans med en personal. Trots
den iskalla norrlandstemperaturen hade hon bara
haft sin sommarjacka pa. D4 mamman patalade det
for personalen markte hon att det inte togs val upp.
Kerstin har en tjock och varm dunjacka som mam-
man tyckte skulle ha varit lampligare att anvanda en
kall vinterdag.

Nagra dagar senare ringde Kerstins mamma till
gruppbostaden for att gora sig saker pa att budskapet
hade gatt fram.

— Ni har vil hangt undan hennes sommarjacka nu,
fragade hon. Och tagit fram vinterjackan, mossa och
vantar?

Svaret hon fick var att Kerstins sommarjacka fort-
farande anvandes, men att det inte var sa farligt som
mamman trodde, for hon hade en troja under. Det
ar Kerstin sjilv som inte vill byta till sin vinterjacka,
berittade personalen, hon tycker om den roda far-
gen pa sin sommarjackal

Sa latt ar det att motstand och konflikt skapas. Ker-
stins mamma ville att hennes dotter skulle vara varm
och personalen ville att Kerstin skulle fa ha den jacka
hon sjalv ville ha.

—Detar ju detsom ar sjalvbestaimmande, sa de, och
vi sdg ju anda till att hon hade en tréja under.

S& mycket kraft och tid gar ibland forlorad till att
diskutera vem som har mest ratt. Den enda sanning
vi kan komma fram till ar att vi alla som finns runt
omkring maste hitta vagar att hjilpas at.

Att kdnna sig obehovd

Jag tanker pa den tiden da var son flyttade hemifran.
Personalen som anstalldes fick handledning och stod
att lagga upp sitt arbete vad gallde metoder och ar-
betssatt, medan jag och Freds pappa gick ensamma
diarhemma. For en tid kinde vi oss obeho6vda och for-
lorade en del av var foéraldraidentitet. I en sadan si-
tuation ar det latt att komma pa fel fot med varandra.
Det tog lang tid for oss att finna en ny trygghet i den
nya situationen att var son bodde i en gruppbostad
och inte hemma, och att lara oss mo6ta och kommuni-
cera med personal som ibland inte tyckte som vi och
som ibland tyckte att de visste battre an vi.

For mig var det sa viktigt att fa kinna mig behovd
som Freds mamma — nu dd ingenting langre var sjalv-
klart och invant — att jag med all sakerhet markerade
min ratt att bestimma alltfor hart nagra ganger. Bara
for att jag var ute pa nya marker och marken inte
langre bar.

Om att fa hjalp med relationer

Fred hade varit pa lansdans. Personalen fick skjutsa
Fred ganska langt denna gang. Det blev sent pa kval-
len innan de kom hem, och dagen efter halsade jag
pa min son.

— Fred blev sa fortjust i en tjej fran Sveg, berattade
Anders som jobbade.

— Men sa kul! utropade jag, tog du telefonnumret?

Anders log at mitt "skimt” och sa:

—Ja, det skulle jag ju ha gjort eller hur?

Men sanningen att siga sa skimtade jag inte. Om
nu min son blev sa fortjust i en tjej, skulle han da inte
fa chansen att traffa henne igen?

Personalen gor varlden béttre

Jag vill att personal ska ha det bra pa sina jobb, for de

ar viktiga manniskor och nyckelpersoner. Jag moter
ofta personal bade i min egen sons gruppbostad och
pa andra stillen, personal som jag respekterar och
ar glad for.

Det finns sa mycket personal, som trots nedrust-
ning och ibland brist pa arbetsledning, ar intressera-
de, kloka och varmhjartade. De anvander sin fantasi,
forsoker forsta och skapa nya méjligheter.

Att anvanda sin fantasi, att tanka steget langre, att
ga utanfor sig sjalv och forsoka tanka sig in i en an-
nan manniskas behov och vilja — det ar stort! Det ar
pa det sattet den lilla varlden blir god och varm och
beboelig.

Och storre. ey
L.
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KULTURLABBET

— en arbetsplats for bild- ord- och scen-
konstnarer med intellektuella
funktionsnedsattningar i Goteborg.

Pa Kulturlabbet sjuder det av lust och kreati-

vitet! 24 arbetstagare och 7 personal arbetar

med konst, teater, dans, musik, poesi samt A
foto/film. Verksamheten vilar pa tre ben: e,
pedagogik, konstnarlighet och yrkesidentitet. ‘ i
Personalen &r utbildad och kunnig i sina am-
nen vilket ger en god konstnarlig kvalité. Vi ger
olika forestallningar pa egen scen har i Gote-
borg och pa andra kulturscener. Konsten visas
ofta pa olika konstutstallningar. Titta gérna pa
var hemsida: dar far ni veta mycket mer om
oss och dar kan ni se vad som ar pa gang:
www.kulturlabbet.se

Ormfilla

Giftiga ormar
Skallerormar
Giftiga snokar
Glas6gon man

Dom solar sig
Sen simmar dom
Pa kanterna

Giftiga ugglor
Giftiga grodor
Sa simmar dom

Sen vilar dom sig
Kent

Fran Diktsamlingen
“Lila Smyger”.

”Mitt huvud kanns
som 1000
vildkaniner och
jag kan inte

fanga en enda”

Kulturlabbet har gett ut flera
diktsamlingar. Citatet ovan ar
hémtat fran boken "Det &r det
som &r hela meningen med
det”, en samling med citat och
illustrationer.

Torbjorn Nyqvist, 45 ar, har jobbat pa
Kulturlabbet, Goteborg, i ca 3 ar.

Torbjorn gick runt och sag en hel del
graffiti pa vaggar och murar i Géteborg
| och tankte: San "t har vill jag gora!!

Men han férstod att vaggarna spreja-
des Over gang pa gang och kom fram
till att han ville spara sin graffiti. For ho-
% nom blev det konst, s& han bestdmde

sig for att gora miniatyrer pa duk. Det
| blev hans grej! Det har éven blivit nagra
T-shirt med graffiti-motiv.
\ Han jobbar lange med varje bild. Han
blandar férgerna i manga nyanser, o
experimenterar, skrapar, suddar, lagger . i
i gips ... tills han &r nojd. Han garin i e
bilden - lever med den. 1

"Det kinns som musik i mig ndr jag malar!” sager Torbjorn Nyquist.




Var med och pdverka samhdllet
och punktera férdomar!

Fa kunskap, gemenskap och rédgivning
och tidningen Unik, 6 nummer per ér
med mera...

Forandra vdrlden tillsammmans med FUB,
for delaktighet mot diskriminering!

Riksforbundet FUB
Telefon: 08-508 866 00
Post: Box 6436

113 82 Stockholm

Fax: 08-508 866 66
E-post: fub@fub.se
Webb: www.fub.se

For barn, unga och vu.xna
F U B med utvecklingsstorning

www.fub.se

Bli medlem du ocksd!
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N O e Tre bra skrifter fran Intra:

behover fler prenumeranter!

Du som tycker intra &r bra! Hjélp oss att fa
fler prenumeranter sa att vi kan fortsatta
att sprida kunskap och goda idéer!

INTRA riktar sig till personal, tjiansteman, VALKOMMEN! OVERGREPP GRUPPBOSTADEN
anhoriga och fortroendevalda. Sedan 1991 Ftsr den som &r S kriften diskute- U r innehallet: Olika
har vi fortlopande informerat om metoder, nyanstalld. Har rar rutiner och satt att bo. Plane-

litteratur, forskning och lagstiftning. Vi ger
inspiration och kunskaper.

INTRA &r en fri och obunden tidskrift
som ags av en ideell stiftelse.

INTRA kommer ut med fyra 36-sidiga num-
mer per ar.

EN PRENUMERATION kostar 300 kronor

och galler for fyra nummer nar du an borjar.

Prenumerera pa tel 08-647 87 90 eller fax:
08-97 11 04 eller e-post: intra@swipnet.se

Du kan ocksa prenumera fran var hemsida:

www.intra.info.se

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 6vergrepp
och sekretess.

12 sidor.

Pris per ex 40 kr
30 ex 30 kr per ex

tillvagagangssatt vid
Overgrepp och miss-
forhallanden inom
handikappomsorg.
Den tar upp ratts-
sakerhet, lagstiftning
och en genomgang
av de svara fragorna
runt arbete med stéd
och service.

28 sidor.

Pris per ex 80 kr

10 ex 70 kr per ex
30 ex 60 kr per ex

ring for bra boende.
Att starta gruppbo-
stad. Att flytta till
gruppbostad. Anho-
riga. Gemensambhets-
utrymmet. Maten.
Personalens roll.
Halso- och sjukvard.
Aldrande. Vad séger
lagen? Massor av bra
I&sning om gruppbo-
stader. 52 sidor.

Pris per ex 140 kr
10 ex 120 kr per ex

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



