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Intradagar 22-23/9

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

Mandagen den 22 september
09.00 - 09.30 Registrering, kaffe

09.30 - 09.45

Inledning

Hans Hallerfors, Sara Hallerfors Todorov, Intra
Conny Bergqvist, Riksférbundet FUB

09.45 - 10.15

LSS 20 ar

Karl Grunewald, Intra

Thomas Jansson, Riks-FUB:s ordférande

10.15 - 10.40 Kaffe

10.40- 11.20
Inflytande i daglig verksamhet
Tva dagliga verksamheter pa Geijersgatan i Malmo

11.25 - 12.00
Egenorganiseringens hinder
och mojligheter

Ove Mallander, Therése Mineur
och Magnus Tideman

12.00 - 12.15
En ny kunskapskalla — Nka
Lennart Magnusson

12.15 - 13.15 Lunch

13.15 - 14.00
Det har skojar du inte bort
Mans Moller

14.00 - 14.20

Tillsyn av LSS
Birgitta Hagstrom, IVO
14.20 - 14.40 Kaffe

14.40- 15.20
Villkorat vuxenskap
Veronica Lovgren

15.20 - 16.00
Diagnoserna och samhallet
Fredrik Svenaeus

Lyckade intradagar!

Intradagarna har pa

nio ar befast sin posi-

tion som det viktigaste | =
forumet for idéutbyte
och kunskapsinhamt-
ning for alla som ar

DGR
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engagerade i LSS-
verksamhet. Personal,
Intralésare, forskare,
FUB:are och andra
engagerade har motts
och fatt viktiga idéer
och kunskaper.

Boka redan nu!

Nasta ars Intradagar: 21-22 SEPTEMBER 2015.

Tisdagen den 23 september

09.00 - 09.45
Aldrande och LSS-insatser
Barry Karlsson

9.50- 10.30

Pedagogiskt forhallnings- och arbetssatt
Christine Gustafsson, Anders Lindstrom

och Karin Lowenborg

10.30 - 10.55 Kaffe

10.55 - 11.40
Teater som ett arligt uttryck
Teater Barda

11.40 - 12.15
Ett inifranperspektiv
Sanna Johansson och Eva Isaksson

12.15 - 13.15 Lunch

13.15 - 13.25
Arets Intrapris

13.25 - 14.10
LSS i framtiden, eftervalssnack med
representanter for olika partier

14.10 - 14.30 Kaffe

14.30 - 15.10
Ratten att kommunicera sin mening
Lottie Giertz och Linda Bjork

15.15- 15.30
Fran halsovecka till forandrad livsstil
Cecilia Bronemyr och Isabelle Sundstrom

15.30- 15.45
Matglad - en app for inspiration och matgladje
Margareta Frost

- Avslutning -

Till Intradagarna framstal-
ler vi ett specialnummer
av Intra med artiklar av
och med alla foredrags-
hallare.

Specialnummer fran
tidigare ar finns pa

Intras hemsida:
www.tidskriftenintra.se
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Thomas Jansson ar ordférande
i Riksforbundet FUB och flitig
med debattartiklar och forelas-
ningar. Han &r orolig for LSS-
lagens framtid.

Sid 5.

Karl Grunewald ledde utvecklingen av
omsorgerna bort fran torftiga institutio-
ner till dagens individuella och integrera-
de stéd. Han ar ansvarig utgivare for Intra.

Sid 4.

Hampus Midrner och manga fler deltar i Informations-

gruppen OCh Framtidenl tvé daghga Verksamheter pé PrOfeSSOF Magnus Tideman, doceﬁt Ove Ma"andel‘ OCh ﬁl

Geijersgatan i Malmo. Dar bygger allt pa deltagarnas dr. Therese Mineur,

har undersokt de nya rorelserna i projek-

inflytande och medbestdmmande. Sid 6. tet "Mellan omsorgspaternalism och frigorelse. Sid 8.

Lennart Magnusson
ar sjukskoterska, do-
cent och chef fér Nka,
ett kompetenscen-
ter som riktar sig till
anhdriga till personer
med flerfunktionsned-
sattningar.  Sid 9.

P Mans Méller r komi-
kern som gjort succé
med forestallningen
"Javla pajas, det har
skojar du inte bort".
Den handlar om nar
hans son fick diagno-
senautism.  Sid 10.

Birgitta Hagstrom
ar avdelningschef for
region sydost inom
Inspektionen for vard
och omsorg (IVO).

Sid 12.

Fredrik Svenaeus &r
professor i filosofi. Han
forskar och skriver om
- fragor som ror medi-
cinens filosofi och etik
och manniskans plats

i det moderna arbets-
livet. Sid 18.

Veronica Lovgren
ar fildr. I sin av-
handling "Villkorat
vuxenskap" under-
sokte hon relationer
mellan intellektuellt
funktionshinder, kon | |
och élder. Sid 14.|°"

Barry Karlsson ar
leg. psykolog och
specialist i neuropsy-
kologi. Han foreldser
om utvecklingsstor-
ning och aldrande.

Sid 20.

Christine Gustafsson,

Karin Lowenborg och Anders
Lindstrom har skrivit en handled-
ning i hur man kan stédja personer
med mattlig eller svar utvecklings-
stérning.

Sid 22.

Teater Barda
fran Ostersund
arbetar med

49 starka uttryck pé
| scenen.

Sid 26.

Lottie Giertz, arbets-
~ terapeut och fildr.

inflytandet ser ut for

Sanna Johansson och Eva Isaksson
foreldser for personal om hur

inflytandet kan se ut i praktiken. ~ Sid 30.

Ovriga medverkande:
Margareta
Frost har
tagit fram en f
‘ app som ska
Cecilia Bronemyr och Isabelle IﬂnSplrerq.UII re HES
Sundstrom har arbetat med halsa, f battre halsa.
kost och motion inom LSS i Umea. o ddovare, FUB Intra
Sid 34. Sid 17.

Hon har undersokt hur

Linda Bjork, omsorgs-
assistent, leder kom-
munikationsgruppen i
Vaxjo for personer med

.e', 4 o . .
. dem som har personlig svara funktionsnedsatt-
assistans och god man. \/ ningar.

Sid 32.

Sara Hallerfors

Bergqvist Hallerfors Blomqvist Augustsson Todorov
Klippan- Konferensvdrd Konferensvdrd Konferensvdrd Konferensvdrd

Intra FUB Intra
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Vi ar lasta

en sa omskrivna och banbrytande omsorgs-

lagen fran 1967 innehdll inget om rattighe-

Av Karl Grunewald
D ter. Det stod inte heller ndgot om malsatt-

ning eller om kvaliteten pa insatserna. Omsorgslagen
reglerade endast landstingets skyldigheter, dar bland
annat de nya insatserna rad och stod, traningsskola,
daglig verksamhet, hemmavérd ingick.

Detvar forstiden reviderade omsorgslagen 1985 som
malsdttningsparagraferna om att fa leva som andra
i gemenskap med andra, om sjalvbestaimmanderatt
och om integritet, inférdes. Dd inférdes ocksa ratten
till sarskilda omsorger och ratten att éverklaga.

Redan forsta aret efter det att den nya lagen tratt i
kraft avkunnades 140 domar. Och fler skulle det bli.
Efter nagra ar kom en dom fran Regeringsratten
att landstinget inte far motivera ett avslag pa bega-
ran om gruppbostad med att man har en bristande
ekonomi. I ytterligare en dom slogs fast att de som
tillhorde personkretsen hade fortur framfor andra
medborgare till sadan experthjilp som logopeder
och sjukgymnaster. Om omsorgsnamnden inte har
egna resurser sa ska de anvanda sig av halso- och
sjukvardsnamndens. Det var enorma framsteg! "Jag
har svart att tro att det var omsorgslagens avsikt”, sa
Landstingférbundets ordférande harmset.

Det var nu som den juridik utvecklades som senare
kom att pragla det stod som regleras i LSS. Forr var
det den enskildes behov, sa som det verifierades av
olika experter pa habilitering, som avgjorde vilken
insats den enskilde skulle fa och vilken omvardnad
som ingick i den. Insatsernas utformning och kvali-
tet avgjordes av personalens utbildning och insikter.
Men i takt med att juridiken har blivit styrande har
behovet av kunskaper nedvarderats. Idag ar det dom-
stolarnas tolkning av LSS som avgor.

Halften av personalen i gruppbostaderna saknar
utbildning for det de arbetar med, enligt en under-
sOkning. Socialstyrelsen bedémer visserligen i sin se-
naste granskning av gruppbostader att de flesta har
kompetent personal. Men Socialstyrelsen anger inte
vad kompetensen bestar av. I varje fall har personalen
inte den utbildning som kan kravas for varje specifik
uppgift, sa som regeringen har beslutat om.

Domstolarna ar i sina beslut helt beroende av vad
som star i lag, forordning, foreskrifter och propo-
sition. Men trots en alltmer omfattande reglering
kan man aldrig férutspa alla varianter pa behov som

Karl Grunewald dr ansvarig utgivare for tidskrifien
Intra.

enskilda kan ha. Domstolarna tvingas darfor i stor
utstrackning till egna bedémningar, som alltfor ofta
praglas av bristande kunskaper och erfarenheter. Na-
gon gang ocksa av fordomar.

Da hjilper det om den enskilde far hjilp fran sak-
kunniga. Det har visat sig att den som far juridiskt
stod har 40 % storre mojlighet att na framgang én
den som ar utan sadant stod.

Aven den hogsta juridiska kompetensen kan gora sig
skyldig till allvarliga missgrepp. Hogsta forvaltnings-
domstolen, tidigare Regeringsratten, har t ex fattat
ett prejudicerande domslut om kommunens ratt att
krava forflyttning av en person som bott i sin grupp-
bostad i nio ar (se Intra 4/12) dar bada underrat-
terna hade en motsatt uppfattning. Det ar en dom
som av manga uppfattas som orattfardig.

Nar juridiken blir styrande tvingas man forfatta allt
mer omfattande foreskrifter av olika slag. Ett exem-
pel ar den utforliga handbok om lex Sarah som So-
cialstyrelsen publicerat. Handboken ér skriven pa en
juridisk allomfattande prosa som ligger langt fran
den vardag vars verksamhet man vill reglera. Det
stalls stora utbildnings- och kompetenskrav pa dem
som ska forverkliga lex Sarah. Den ar ytterligare ett
pabud uppifran, som stjil den tid som behovs for att
forebygga sadana missforhallanden som ska rappor-
teras. Det ger i ett notskal bilden av dagens situation.

Omsorgerna har kort in i en juridisk atervindsgrand

och gladjen, tilliten och solidariteten i relationerna
riskerar att ga forlorade. @
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Thomas Jansson:

Vart tog
med
vagen?

‘ rart ar vi pa vag? Har medmanskligheten upp-
hort att existera i Sverige? Varfor maste allt
som inte passar in i nagon mall bli sa ifragasatt

av samhallet?

Forsakringskassan undviker att ge personer det stod
och den service de har laglig ratt till. Aven kommu-
nerna gor samma sak da de anser att pengarna inte
racker till stod och service pa hemorten.

Listan kan goras lang, men ytterligare nagra tenden-
ser inger verklig oro. Det galler till exempel kommu-
ner som valjer att minska stodet for personer med ut-
vecklingsstorning i skolan eller indragen ledsagning
for semesterresor, med hanvisning till en dom som
tolkats helt fel.

Nar man minskar stodet och servicen till den en-
skilda individen handlar det om ett lagbrott, att man
bryter mot rattigheter som ar lagstadgade enligt LSS.

Ibland kan man undra om det blivit en allmén trend
att sla pa de svagaste i samhallet. Nar signaler om all-
varliga nedskarningar som drabbar de mest utsatta
till och med kommer fran den hogsta politiska led-
ningen, blir det legitimt for betydligt flera att agera
sa.

Tyvarr ar detta verkligheten for alltféor manga av
FUB:s medlemmar. Manga staller fragan om det inte
ar hog tid att hjalpa de svagaste i samhallet istallet
for att fortsatta skira ner pa vélfirden och férsamra
livsvillkoren ytterligare.

Som sagt vart tog medmanskligheten vagen?

Och tink om alla istéllet skulle fa mojlighet att ut-
vecklas utifran vars och ens forutsattningar, utan be-
gransningar, ja da skulle vi med all sakerhet fa ett
rikare, och kanske till och med ett tryggare samhalle
att leva i.

INTRADAGARNA 2014
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Thomas Jansson ar ordférande i Riksforbundet FUB.
Han har tidigare bland annat arbetat som data-
pedagog. 2001 gick han med i FUB nar han behdévde
hjalp av juristerna. Han ar 53 ar, bor i Vagnharad med
Susanne och deras tva barn Sara, Sebastian. Sebas-
tian har en grav cp-skada och utvecklingsstorning.

LSS ar en unik lagstiftning och den maste vi alla
varna om. Ritten att leva som alla andra maste vara
en sjalvklarhet och inte som idag nagot godtyckligt,
beroende av kommuntillhorighet eller vilken hand-
laggare man rakar ha.

Tank att alltid behova fraga en kommunanstilld om
lov att fa gora nagot? Aldrig kunna ga pa bio nér jag
vill eller dka pa semester nar jag har rad. Ar detta
ett vardigt liv i Sverige 201372 Var finns mojligheten
att leva som andra? Nar ska individen fa ritten att
besluta fullt ut pa egen hand hur man vill leva sitt liv
och inte som nu, i alltfér manga fall, fa leva ett livsom
andra bestimmer hur det ska levas?

Tack alla ni som gor ert basta for att ta kamp for vara
medlemmar och LSS-lagstiftningen. FUB ar en kraft
som inte kan sopas under mattan. Det ska vi vara
stolta 6ver! Nu ser jag fram mot ett spannande 2014,
med ett starkt och enat FUB, dar den 6verskuggande
fragan blir att aterta LSS, sd som lagen ar tinkt att

fungera! @

ans Hallerfors
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- Nér inflytandet &r innehallet

| ett kontorshotell vid Limhamn i Malmo ligger tva dagliga verksamheter,
Informationsgruppen och Framtiden. Klockan nio samlas man till det stora,
gemensamma fikabordet. Tio arbetstagare, tva handledare och tre personliga
assistenter. Nar man snackat lite skiljs man at for att fortsatta planera infor aret
som kommer. Man smider omvalvande planer. Hela verksamheten ar uppbyggd
kring inflytandet. Det ar deltagarna som bestammer vad som ska goras.

AR T F FE'E W! TSI WOWR. L

et ar medbestimmandet som ér det viktigaste 4! ® Informerat i skolor (framfor allt Vardutblldmng— i
for de tvd grupperna i den dagliga verksam- | i1 ar) och i andra sammanhang om hur det ér att ha

| heten pa Geijersgatan, Informationsgruppen och | @ ett funktionshinder.

. Framtiden. !
; Man har sjilva bestimt vad som ska goras. Det [
~ | innebar att man bland mycket annat har

B W DN

\

® Undersokt tillgangligheten i olika lokaler i Mal- ;‘t.:'f‘)
' mo. ;’;, 3
' * Hjalpt Malmo stad med att gora deras hemsida T

* Ordnat mo6ten med boendepersonal och disku- B8 14zt ;

terat igenom regler och foérhallningssatt med dem. — )
Dessutom deltar man i olika projekt som t ex

* Hundhuset dir man trinar och umgas med hun-
2 dar och Konstlyftet som man genomforde tillsam-
. mans med Malmo konsthall.

Man har ocksa ett samarbete med Grunden
" Malmo6 som brukar ha moten en kvall i manaden [
| 1 samma lokaler. Foreningen Grunden anordnar |
ocksa disko i lokalerna.

® Ordnat moten med politikerna i sociala resurs-
namnden,

. *Startat en blogg dar man skriver om viktiga saker:
- www.geijersgatan.wordpress.com

. ® Gjort en vandringsutstallning om hur det ar att
| ha ett funktionshinder, férr och nu.

¥

Jag maste bara sdga att det har &r en pratglad grupp, sdger
¥ Thomas Wollenberg.

Vi har méten med boendepersonalen har, berdttar Hampus
Midrner. Personalen behdver léra sig att de boende har rat-
tigheter.




o |

A_f'.' oy
'5’\13*‘%‘.@;“

R

Birgitta Olsson tecknar pa sin bokstavskarta och hennes personliga assistent, Maire Litendal tolkar.

- ,,Au!“m
XA

jersgatan. 3
— Det viktigaste har ar medbestamman- [
det, sdger han.

- “51! S

Klas Malmberg och Ragnhild Jeppsson tillhér Informationsgruppen. | mitten
Anette Lindoff som ar personlig assistent. Klas och Ragnhild tycker det ar roligt ;
¢ attvara ute och informera. De brukar beratta hur de haft det och hur de vill bli LAs MER !
- bemétta.
- Mdnga har férdomar, berdttar Klas och Ragnhild. De som har férdomar kanske m inflytande{
viskar bakom ryggen eller pratar Gver huvudet pa den det géller. 00ch daglig

F 5 - o verksamhet kan

Textloch bild: du lasa i Intras

skrift ”LSS

- Daglig verk-

| samhet”. Vi har
| samlat det mesta och det basta
§ som skrivits om daglig verksam-
het. Har finns kunskap, inspira-

tion och intressant lasning!

48 sidor.

Pris per ex 140 kr

10 ex 120 kr per ex

Birgitta Olsson och
Patrik Rosdahl ténker
bjuda in politiker infor §
valet i host.

- Jag ska fraga dem
varfor vi bara har 4 kr
i timmen i 16n, séger
Patrik.

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

hemsida: www.tidskriftenintra.se,
tel: 08-6478790.
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Tidigare publicerad i Intra nr 3/2013.

Nar ndgra grannar sommaren 2013 motsatte sig ett planerat LSS-
boende i Sédertalje blev de hart angripna fran flera olika hall.
Det som skilde dessa ilskna reaktioner fran tidigare protester

var att det nu i hog grad var personer med egna erfarenheter

av funktionshinder som togq till orda. De kande sig personligen

krankta av grannarnas motstand.

Under senare ar har personer med utvecklingsstorning i allt
hogre grad sjdlva formulerat sina erfarenheter. Darigenom har

deras inflytande i samhallet starkts.

Ove Mallander, Therése Mineur och Magnus Tideman har un-
dersokt hur sjalvbestammandet och inflytandet fungerar i praktiken.

Har berattar Ove Mallander om deras projekt.
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De nya rorelserna

Av Ove Mallander

funktionsnedsittningar ar numera avvecklade
och de flesta barn har dnda sedan 1970-talet vaxt
upp med sina foraldrar.

Institutionerna for personer med intellektuella

Nya verksamheter

Trots denna radikala utveckling har féormyndartan-
kandet och den utpekande sarbehandlingen verk-
ligen inte upphort. Som en reaktion mot detta har
manniskor med funktionshinderiallt hogre grad valt
sjalvorganiserade aktiviteter och gemnenskaper.

I stora delar av vastvarlden har det vuxit fram verk-
samheter diar unga vuxna med intellektuella funk-
tionsnedsattningar traffas regelbundet for att dela
erfarenheter och tillsammans forsoka stairka makten
over det egna livet.

Dessa verksamheter har ibland setts som utma-
nande, ibland som ett noédvandigt komplement till
de konventionella verksamhetsformerna. Men i Sve-
rige kan de kanske i an hogre grad uppfattas som ett
uttryck for att allt fler personer med intellektuella
funktionsnedsattningar inte accepterar den traditio-
nella underordnade handikapproll som ar knuten
till daglig verksamhet och andra s.k. integrerade sam-
halleliga stod- och serviceformer.

Istallet valjer de att stilla sig helt eller delvis utanfor
dessa omsorgsinsatser varvid nya former av sjalvorga-
niserade gemenskaper utvecklas.

Detta kan tolkas som att man satt sig till motvarn
mot det stod som samhallet erbjuder och det traditio-
nella bemotande som finns inom samhallets service.
Man vander sig mot hur den egna gruppen uppfat-
tas av omgivningen och det satt som detta stundom
ocksa praglar den egna identiteten.

Alltfor beskyddande

Ibland forefaller udden ocksa att riktas mot den allt-
for beskyddande och begransande inramning som
de av forialdrar dominerade, traditionella handi-
kapporganisationerna erbjuder.

I flera av dessa framvixande verksamheter finns,
forutom ambitionen att i storre omfattning kunna
formassitt eget liv, ocksa en uttalad stravan att paverka
lokalsamhallet i riktning mot 6kad delaktighet.

Dessutom finns en ambition att bearbeta allmanhe-
tens attityder och fordomar gentemot personer med
intellektuella funktionshinder.

I Sverige ar det framst Grunden och Klippanforen-
ingarna som kommit att bli barare av dessa stravan-
den. Men darutover forefaller det ocksa att finnas ett
flertal l16sligare organiserade natverk som anvander
internet som kommunikations- och sammanhall-
ningsmedium och som fyller samma eller likartade
funktioner.

Organisatoriska skillnader

Mellan och inom dessa verksamheter finns vasent-
liga organisatoriska skillnader. Graden av oberoende
varierar inte bara gentemot de offentliga systemen
som t ex kommunerna. Dessa organiseringsforsok tar
ocksa sikte pa att markera sjilvstindighet fran sina
moderorganisationer t.ex. de féraldradrivna intres-
seorganisationer som de ofta ar sprungna ur.

I Sverige ar saledes Grunden helt oavhingiga For-
eningen for barn, ungdomar och vuxna med utveck-
lingsstorning, FUB, medan Klippanforeningarna ut-
gor en fristiende s.k. sektion inom FUB. Bada ar — i
varierande grad — beroende av offentligt st6d, i det
forstnamnda fallet via kommunala subventioner till
framst coacher och lokaler, 1 det senare kanaliseras
(offentligt erhallna FUB-medel) till de olika Klippan-
foreningarna.

Vill 6ka det egna inflytandet

De sjalvorganiserade verksamheterna representerar
med andra ord organisations- och innehallsmassigt
skilda former men forefaller forenade i ett mer eller
mindre uttalat motstand mot etablerat bemotande
och en vilja att 6ka det egna inflytandet ver sin var-
dag.
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Mellan omsorgspaternalism och frigorelse

| projektet "Mellan omsorgspaternalism och frigérelse?” ska de
nya rorelserna undersokas. Man vill fa reda pa vilken betydelse
verksamheterna har for medlemmarnas identitetskansla, relatio-
ner och i deras vardagsliv och om de paverkat det omgivande
samhallets bemd&tanden och attityder. Projektet drivs i sam-
arbete mellan sektionen for Halsa och Samhalle vid Halmstad
Hogskola och fakulteten for Halsa och Samhalle vid Malmo

Hogskola och berdknas paga fram till varen 2016.
Kontakt: ove.mallander@mah.se

I vilken utstrackning de ar helt egenorganiserade
eller beroende av initiativ och stod fran t.ex. perso-
nal ar en central fraga. Stodet kan t.ex. innebara att
nagon coach/mentor direkt eller indirekt avldnas
av det offentliga. Coachen kan naturligtvis under-
stodja en frigérande utveckling men det gar inte att
utesluta att denne likasa kan bidra till nya former av
mera svarfangade kontroll- och styrningsformer. Det
Okade antalet unga vuxna med lindrig intellektuell
funktionsnedsattning till f6ljd av 6kningen av anta-
let elever inom séarskolan, vacker ocksa fragor om ev.
inre ordningar av verksamheterna dar de med mera

s : ’ & ]
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Projektgruppen bestar av, fran vanster, professor
Magnus Tideman, Halmstad Hogskola (forsknings-
ledare), docent Ove Mallander, Malmé Hogskola
och filosofie magister Therese Mineur, Halmstad
Hogskola (disputerar 27/9 i handikappvetenskap).

omfattande kognitiva svarigheter eller s.k. flerhandi-
kapp riskerar att hamna lingst ned pa inflytande- och
statusstegen eller t.o.m. utanfor de sjalvorganiserade
verksamheterna.

Projektet

En analys av denna utveckling kan bidra till en battre
forstaelse av det omsorgslandskap som vi ar pa vig
in i, och darmed ge underlag for den framtida ut-
formningen av samhallets stdd till personer med in-
larningssvarigheter. @

Om Nk

ange hade det funnits behov av ett kun-

I skapscenter for personer med intellektuell

funktionsnedsattning av det slag som Norge

och Danmark sedan lange har inrattat. Nar regering-

en antligen beslot att inrdtta ett sidant center blev

det pa manga satt ett antiklimax. Nka (Nationellt

Kompetenscenter Anhoriga) som ligger i Kalmar, ar

bara till f6r anhoriga till barn och ungdomar med
flerfunktionshinder.

Lennart Magnusson, som leder verksamheten, var
fran borjan sjukskoterska innan han sadlade om och
blev forskare och sa smaningom anstalldes som verk-
samhetschef.

— Fran borjan var vi bara inriktade pa anhoriga till
aldre, men Socialdepartementet uppmanade oss att
soka anslag for att vidga var verksambhet till att om-
fatta anhoriga till barn och ungdom med flerfunk-
tionshinder, berattar han.

Till skillnad fran aldreverksamheten, som ocksa
riktar sig till professionella, sa ska den har verksam-
heten enbart inrikta sig pa anhoériga. Lennart Mag-
nusson ser lite besvarad ut nar jag fragar varfor.

— Det ar Socialdepartementet och Maria Larsson
som bestamt att det ska vara sa.

Sjalv forstar jag inte denna markliga avgransning
— att kunskap inom ett omrade bara skulle vara for-
behallet nagon eller nagra grupper — att man inte
ska inrikta sig att sprida kunskap till alla som kan ha
nytta av den. Men det star ju i god samklang med
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Maria Lars-
sons beslut
att bara an-
sld pengar
till personal
inom aldre-
omsorg och
strunta i de
LSS-anstall-
das behov
av kunskaps-
utveckling.

— Men
profes-
sionella
far givetvis
anda ta del
av vara er-
farenheter
och kunskaper, sager Lennart Magnusson.

Det kan man gora pa Nka:s hemsida:

www.anhoriga.se

Den ar tankt att byggas ut till att bli ett virtuellt kun-
skapsstod. An sa lange har man mest publicerat ett
antal kunskapsoversikter. Men mer lar det bli. Allra
helst som man nista ar kommer att fa ett utdkat upp-
drag att ocksd rikta sig till anhoriga till vaxna med
flerfunktionshinder.

HH ®

Lennart Magnusson ar verksamhetschef for Nka.
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Javla Pajas

Det har skojar du inte bort

For atta ar sedan foddes komikern Mans Mollers
son Viggo som sa smaningom visade sig ha bade
autism och en intellektuell funktionsnedsattning.
Om detta har Mans Moller gjort en bejublad
staupp-forestallning "Javla pajas, det har skojar
du inte bort.” Forestallningen har dragit fulla hus
over hela landet.

et ar roligt att jag fatt sa fina recensioner, sa-
D ger Mans Moller. Till och med folk som aldrig

har gillat mig sager att det har inte var vad de
hade vantat sig. De har kanske fatt en lite annorlunda
bild av mig.

Mans Moller blev tagen pa singen av all uppstan-
delse kring hans forestallning.

—Jag ar ju som svenskar dr mest, jag dr dalig pa att
ta berom — men det ar klart att det ar jattekul att folk
koper biljetter och kommer.

Mans Moller tror att hans forestallning kanske fyl-
ler ett tomrum.

—Jo, detir juingen som pratat om sadana har saker
i de har sammanhangen. Det har nog varit lite skam-
och skuldbelagt. Sedan ligger nog forestallningen i
tiden, den berér manga aktuella fragor runt t ex barn
och skola och hur vi vill ha det har samhillet.

— Pa vissa stillen i landet ar det tva ars ko for att fa
en diagnos, sager han allvarligt. Samtidigt vet man att
man maste komma igang och trana de har barnen
tidigt. Det ar da de har chans att lara sig. Samhallet
tjanar pa att ge ett sa tidigt och bra stéd som mojligt.
Vi viantade i nio manader pa att Viggo skulle fa sin
diagnos. Vi gick och madde daligt och vantade pa
utredningar. Det kan verka sjalvklart, med ett tidigt
stod, men det ar det inte

Alltid kaos i borjan

Vilket rad skulle du ge till en fordlder som just idag
far beskedet att deras som har autism?

— Jag traffar fordldrar efter varje forestallning. Det
brukar vara en lang ko av folk. For en nybliven for-
alder ar detju alltid kaos i borjan. Man kanner att det
ar nagot som inte stimmer men man vet inte vad det
ar. Nar man har det sa, ar det littare om man far ett
negativt besked dn att om man inte far nagot besked
alls. Man behover kunna gora sig en bild av hur det
ska bli. Nar man far beskedet ar det som att fa en stor
tung klubba i huvudet och man inser att ens barn
inte kommer att bli som alla andra. Men samtidigt ar
vissheten bra, sa smaningom kan man bérja planera
for framtiden. Med min forestillning vill jag peppa
dem - sa att de kan ta kontakt med kommunen och

kanske slass for det de behover, sa att de kan infor-
mera pa dagis och bli den dar projektledaren som
man som foridlder maste bli.

Mians Moller tycker att det dr knepigt med alla
diagnoser.

— De byter ju namn hela tiden. Ett ar heter det au-
tistiskt syndrom och nasta ar heter det blablabla-stor-
ning inom autismspektrumsyndromet. Det ar klart
att jag blev jatteknackt nar det visade sig att Viggo
inte bara hade autism, utan en utvecklingsstérning
ocksa. Men han ér ju som han édr, min son.

"Jag blev grymt imponerad”

Som foralder till ett barn med funktionsnedsattning
moter man manga som ar professionella.

— Generellt sett ar de flesta jattebra, siger Mans.
Habiliteringen engagerade sig verkligen i Viggo. De
var sa duktiga. Jag blev grymt imponerad av dem. Se-
dan skulle man kanske 6nska att man fick prata mer,
att man fick mer tid, men det ar ju inte deras fel. De
har ju bara de resurser de har och det ar fler an jag
som behover deras hjilp. Ibland har jag tinkt "Oj
vilket tungt jobb de har” , de maste sitta och lyssna
pa mig som sitter och grater, och sedan ar det nya
foraldrar. Det maste ju vara ett héstjobb.

Mycket av det som Méans Moller har lart sig i arbetet
med Viggo har han haft nytta av i andra samman-
hang.

— Mianga tekniker som de anvander pa Habilite-
ringen har jag haft nytta av. Detta att ge snabba och
manga beloningar till exempel. Och vikten av att
trana strukturerat. De arbetar med TBA*. Det ar en
pedagogik for barn med autism.

Men det finns ett perspektiv som saknas i habilite-
ringens verksamhet, tycker Mans Moller. Och det ar
hur det faktiskt kinns att vara pappa till det barnet
som inte blir medbjuden pa fodelsedagskalas av de
andra barnen pa dagis. Det perspektivet far inte rik-
tigt plats, tycker han.

— Alla de kanslor man har, de gloms latt bort. Som
nar jag kommer till dagis och ska hamta och ser att
de andra barnen rusar fram till sina féraldrar och
kramar om dom, men inte min son, han bara sitter
dar helt likgiltig. Och jag tanker: "Nu kanske alla tror
att jag ar en elak foralder eftersom min son inte vill
komma fram till mig”, och jag far lust att ropa ut:

* TBA ar en pedagogisk traningsform som bygger pa
tildmpad beteendeanalys. Man observerar barnet och
skapar individuella inlarningssituationer dar barnet kan
uppleva framsteg. Inlarningen ar uppbyggd i sma steg
och den bygger pa sadant barnet tycker om.
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"men halld, han har faktiskt den har diagnosen!”,
men det gor man ju inte. Eller jag aker buss och han
gor saker som han inte borde. Han kanske tar upp
grus och kastar. Da hjalper det inte att jag sager at
honom. Utan jag maste fa honom att ta nagot annat
i sina hander. Men omgivningen vill ju att jag ska ta i
pa skarpen. Och man kianner de dar blickarna i ryg-
gen. Da skulle man vilja beratta fér andra hur det
ligger till. Eller nar det ar luciatdg, och han star och
tittar at ett annat hall och de andra foéraldrarna tittar
lite undrande pa mig. Det kinns i mig som foralder.

Trots motgangar har mycket férandrats till det batt-
re for bade Mans och Viggo.

— Viggo har fatt en jattebra skola. Dér fixar de fo-
delsekalaset pa skolan och da far alla vara med! Det
ar en otrolig kinsla att se honom ga ivig med present
och veta att han far vara med.

Maste han vara glad?

Till slut kan jag inte lata bli att stalla en provokativ
fraga som jag funderat en del 6ver: Mans Moller sa-
ger i forestallningen att han vill att Viggo ska bli Sve-
riges gladaste autist. Maste han bli det? fragar jag.
Varfor har vi sé stort behov av att géra personer med
funktionsnedsattningar leende och glada? Det har
man ju inte nar det galler andra barn.

Mans funderar ett tag och medger att det ar en bra
fraga. Sedan ger han sig in i en lang utliggning om
skrattets betydelse for manniskans utveckling. Han
refererar till forsok med moss och apor.

— Ett leende ar avvapnande, sager han sedan. Nar
man ler ar man inget hot. For min son ar leendet
viktigt eftersom han inte ar sa bra pa prat. Vi har tra-
ningsskrattat i manga ar — jag tror pa skrattet. Viggo
ar ju glad i grunden, nir han mar bra skrattar han,
men nar han mar daligt sa far han repetitiva uttryck,
han tar upp sand fran marken och han upprepar
samma fras gdng pa gang. Sa for mig har skrattet varit
ett kvitto pa att han mar bra.

— Men han har rdit tll alla sina kdanslor?
— Absolut!
Hans Hallerfors.

Mans Mollers hemsida: www.mansmoller.se

®
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Birgitta Hagstrom, chef for IVO, avdelning sydost:

"Allt ar inte juridik

Det har ar en ovardig manniskosyn, slog Birgitta
Hagstrom fast i en radiointervju efter att ha varit
pa tillsyn i en gruppbostad i Léttorp pa Oland. Det
var ndgra dagar fore jul och det ovanliga ordvalet
fick mdnga att haja till. Men for Birgitta Hagstrom,
avdelningschef pa IVO sydost, var det ett medvetet
ordval. "Jag kunde ocksa ha sagt att dar fanns inget
kvalitetsarbete pa enheten men allt ar inte juridik!”

or Birgitta Hagstrom ar samhallets stod till
F funktionshindrade en hjartefraga. Hon ér for-

visso chef for over 40 inspektorer, varav bara
fem ar inriktade pa funktionshinder, men man mar-
ker nerven och intresset for just de fragorna nar vi
pratar om utvecklingen fran institutioner och vard-
hem till gruppbostader och personliga assistenter.
Hon ér ju en del av den utvecklingen.

Avvecklade vardhem

Fodd i ett frireligiost smabrukarhem utanfor Jonko-
ping har hon, efter utbildningen till specialpedagog,
arbetat som sdrskolelarare och som traningslarare pa
Hedagarden i Boras. Snart anstélldes hon som bitra-
dande forestandare pa det nya vardhemmet Strand-
angen med 160 platser.

— Det hann knappt bli klart férran det var dags att
avveckla och flytta ut de boende till gruppbostader.

Hon arbetade ett slag som larare pa hilsohogsko-
lan innan hon fick en tjanst som utbildningsledare
pa landstinget. Detta var i borjan pa 90-talet och det
var nu som avvecklingen av vardhemmen tog fart pa
allvar. Det blev ocksa huvudinnehallet i hennes verk-
samhet.

— Det fanns ju, i vissa fall, ett ganska stort motstand
fran personalen infér det nya som skulle ske. Det var
ett paradigmskifte. Sahar efterat tycker jag att det var
nagot av det roligaste jag gjort. Att fa dka pa internat
med personalgrupperna och tillsammans gora den
har resan, fran institutionstankande till ett helt an-
nat synsatt. Vi forde en intensiv diskussion om vad
vi behovde lamna bakom oss, som tillhorde vard-
hemstiden, och om det nya synsdtt som vi nu maste
anamma nar de utvecklingsstorda skulle leva ute i
samhallet.

— Jag var med i hela kommunaliseringen, som har
skedde 1994-1995. Jag hade uppdrag att samordna
habiliteringen. Trots att jag hade ett erbjudande att

-

-

y

Birgitta Hagstrom ar chef for ca 40 inspektorer pa IVO, sydost.
Fran sitt kontor pa Slottsgatan 14 har hon utsikt dver Kristine

kyrka i Jonkoping.

stanna kvar i landstinget valde jag, efter viss vanda, att
folja med till kommunen eftersom det anda var dar
det skulle handa saker i framtiden.

Kommunen var inte intresserad

Birgitta Hagstrom hade med sig sin stora kunskap
om behov och rattigheter som rérde personer med
utvecklingsstorning nar hon bérjade arbeta som ut-
vecklingsledare i en kommun i Jénkopings lan. Men
det blev inte riktigt som hon tankt. Hennes uppfatt-
ning om hur verksamheten borde bedrivas stimde
inte 6verens med den utveckling hon sag. Aven om
inga drastiska forandringar skedde, ledde det anda
till att hon valde att lamna sin tjanst.

Birgitta Hagstrom har fatt en del perspektiv pa de
omvilvande aren under slutet av 90-talet.

— Tyvarr var manga kommuner inte sa intresserade
av den kompetens som de anstidllda hade med sig
fran landstingen, sager hon. Det ar klart att den gam-
la omsorgskulturen inte kunde f6lja med till kom-
munerna. Men mycket positivt hade ju hant inom
omsorgerna efter vardhemsavvecklingen. Pa ett sétt
kan jag se det som att vi slaingde ut barnet med bad-
vattnet. Pa landstingstiden var vi under en period
ganska omhuldade, vi hade relativt gott om pengar
och med dem hann vi géra mycket som var bra. Som
t ex utbyggnaden av den dagliga verksamheten och
skapandet av bra gruppboenden. Nar vi kom o6ver till
kommunerna foérsvann det utrymmet delvis. Det var
manga som skulle dela pa den kommunala kakan.

De sdkte en chef

Efter ndgra manader som kurator i psykiatrin sokte
hon en tjanst pa Socialstyrelsens regionala enhet i
Jonkoping. 1998 tilltradde hon och en ny hektisk pe-
riod intradde.

— Jag kdnde att min kliniska period var forbi, att
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sitta i patientsamtal var inte riktigt vad jag ville syssla
med. Jag var mer intresserad av organisationsfragor
och den overgripande utvecklingen.

Ganska snart fick hon uppdrag som lag utéver
hennes tjanst. Hon var sekreterare i flera statliga ut-
redningar, bland annat om internationella adoptio-
ner, om en handlingsplan fér den sociala barn- och
ungdomsvarden samt i psykiatriutredningen. Hon
fortsatte att utreda psykiatrifragor pa Socialstyrelsen
innan hon 2007 fick fragan om hon ville bli chef f6r
Socialstyrelsens regionala enhet i Jonkoping.

— Forst trodde jag inte att det var en allvarligt me-
nad forfragan, jag ar ju varken lakare eller jurist. Men
da fick jag svaret att den har gangen sokte de en chef
och da tackade jag ja. i

Den regionala enheten vakade 6ver Ostergotlands,
Jonkopings och Kalmar lan. Vid den har tiden var
de en ganska liten enhet med 16 anstallda personer.
Men 2010 fordes tillsynen 6ver fran linsstyrelserna
och sedan dess har verksamheten vuxit. 2013 flytta-
des tillsynen over till den nya Inspektionen for vérd och
omsorg med Birgitta Hagstrom som chef. Och nu var
man over 40 anstallda.

—Jag var positiv till sammanslagningen av tillsynen,
berattar Birgitta Hagstrom. En del har havdat att so-
ciala bistandsfragor inte har sa mycket med kirurgi
att gora. Men om man tittar pa grupper kan man se
att flera olika verksamheter ar inblandade nar det
tex galler barn eller missbrukare eller personer med
funktionshinder. Det finns stora beroringspunkter
inom béde socialtjanst och halso- och sjukvard.

Blivit mer synliga

Men var det inte en stor miss att flytta 6ver tillsynen
fran lansstyrelserna till Socialstyrelsen? Just nar lans-
styrelserna hade arbetat upp en ganska bra kompe-
tens inom omradet funktionshinder. Och dessutom
beslot man skilja pa radgivning, granskning och till-
standsgivning. De geografiska avstanden blev langa
och inspektioner av t ex gruppbostader féorsvann fran
kartan.

Birgitta Hagstrom haller inte riktigt med om den
beskrivningen. Men hon haller med om att tillsynen
av LSS-verksamheten inte fungerat sa bra som den
borde.

— Det ar riktigt att vi kanske inte varit sa synliga un-
der de senaste aren. Men vi haller pa att fa ordning
pa verksamheten nu. Och vi héller pa att fa en fung-
erande klagomalshantering. 2015 ska vi till exempel
granska personlig assistans pa ett mer offensivt satt.
Vi granskar tillstinden och assistansfirmornas lamp-
lighet. Som regionalt fokus ska vi nu ocksa titta pa
LSS-boende for vuxna.

Birgitta Hagstrom anvander sig av sina erfarenhe-
ter fran omsorgsndmnden i Jonkoping.

— Ibland har jag funderat, vart alla dessa personer
med grav utvecklingsstorning tog vagen, sager hon.
De som fanns pa de stora institutionerna. Ofta var
de ju utsatta for nagon typ av tvangsatgarder. Det var
ju manga personer. Men sedan har jag forstatt att de
finns kvar. De bor ute i gruppbostiader men har blivit
mer osynliga nu. Ibland kan det uppsta rent vidriga
forhallanden eftersom man inte klarar av att hantera
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dem. Det brister i kunskap och i bemanning. Mycket
fungerar bra i gruppbostiderna, men vart fokus lig-
ger ju pa att identifiera brister och dd kan vi se att har
finns mycket att géra. Du har en malgrupp som inte
kan tala for sig och som ar helt i hainderna pa andra.
Personalen ska skapa trivsel och hemkansla men det
ligger en fara i detta, det ar latt att man faktiskt tror
att det ar ens eget hem och att man som personal
kan ta sig for stora friheter. Ar det OK att jag tar med
mig en person som jag arbetar med och goér mina
egna inkop? Det kan man ju vanda till nagot positivt,
personen far komma med ut och vara med vid inkép
och betalning. Men ar det OK? Har har huvudman-
nen ett stort ansvar att ge de anstillda utbildning och
kompetens sa att de forstar vad uppdraget gar ut pa.
For det ar ett mycket svart uppdrag.

Gruppbostaden i Lottorp

Och det ar har Birgitta Hagstrom kommer in pa
gruppbostaden i Lottorp. Dar hade en anonym an-
malan inkommit, man inspekterade stallet tre gadnger
och det man sag var mycket allvarligt.

— Man hade tappat styrningen helt, sager Birgitta
Hagstrom. Personal hade velat anmala men blivit
stoppade av sina chefer. Det ar ju totalt oacceptabelt
fran var sida sett. Jag gjorde ett uttalande till TT och
jag ar glad att jag vagade siga det jag sa. Att det var en
kultur som hade fatt faste som féretradde en ovardig
manniskosyn. Som byrdkrat skulle jag kunna ha sagt
att vi inte hittade nagot ledningssystem. Men det var
ju manniskosynen det handlade om. Och daven om
det mesta har pa IVO handlar om juridik sd maste
vi ocksa kunna siga till nér vi ser nagot som inte har
direkt baring pa juridiken. Efter inspektionen i Lot-
torp kiande jag att nu gjorde vi varlden lite battre for
nagra manniskor.

Bra handlaggningsprocess behovs

Hur ska man dd som ansvarig i kommunen agera
for att slippa fa pastotningar fran IVO? Birgitta Hag-
strom tycker att handlaggningsprocessen ar viktig.
Det ar ofta den som tillsynsmyndigheten kollar nog-
grant nar man granskar en verksamhet.

— Nar det kommer in en ansdkan ska det goras en
utredning. Hur gors den? Hur dokumenterar man
utredningen. Hur ser man till att det blir ett val ge-
nomfort utforande av den beslutade insatsen? Finns
det en genomfoérandeplan? Foljs den upp? Har in-
dividen inflytande 6ver sitt liv? Finns det system for
avvikelsehantering? Det ska vara ordning och reda
och alla ska veta vad man ska gora. Och sedan ar det
viktigt att det finns ratt kompetens. Och att man ar
lamplig for arbetet.

Birgitta Hagstrom har ett smittande skratt som
rullar ut i korridorerna. P4 ett av skapen hanger en
skylt. Dar star inte nagot citat av Khalil Gibran eller
nagon klimkack devis om att tinka utanfor boxen
eller att det kinesiska tecknet for kris ocksa betyder
mojlighet. Dar star: "Verksamheten kommer alltid att
behdva gora situationsanpassade avvagningar!” Jo.

Text och foto: Hans Hallerfors.
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Villkorat vuxenskap

Av Veronica Lovgren
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Att vara vuxen ar inte detsamma som att bli betraktad som vuxen. Detta
blir tydligt nar det galler personer med intellektuellt funktionshinder.
Medelalders personer som har stod via LSS har svart att bli erkanda som
vuxna. Kulturella forestallningar och strukturer lagger hinder i vagen.

ttalanden om och skildringar av gruppen

| | personer med intellektuell funktionsnedsatt-

ning ar inte sdllan fargad av forestallningar

om att de skulle befinns sig i nagon slags “evig barn-
dom?” eller forlangd ungdomstid, som icke-vuxna.

Pa samma sétt tenderar skildringar att se dem som
konlosa personer eller som fargade av traditionellt
konsstereotypa monster.

Forskarna Oie Umb-Carlsson och Karin Sonnan-
der har visat att varken kon eller alder har nagon
storre inverkan pa levnadsforhallanden for personer
med intellektuella funk-
tionsnedsattningar och de
menar att dessa personer
behandlas som koénsneu-
trala personer. Funktions-
hindret satts i féorgrunden,
och kon och alder ges en
underordnad betydelse.

Att forsoka forsta

Vad innebar dessa sociala kategoriseringar for per-
soner med intellektuellt funktionshinder? I min
avhandling har jag utfort deltagande observationer
vid ett flertal dagliga verksamheter och kvalitativa in-
tervjuer med 16 personer som har stod enligt LSS.
Intervjupersonerna ar delade i tva grupper, en hu-
vudgrupp bestaende av 13 medelalders (38-60 ar)
kvinnor och man, och en referensgrupp bestaende
av tre yngre personer (25-29 ar). Referensgruppen
rekryterades for att fordjupa forstaelsen av genera-
tionsskillnader avseende identitet och handlingsut-
rymme.

Jag har forsokt forsta intervjupersonernas situation.
Nar de beskriver sin vardag gor de det i huvudsak i
positiva ordalag, att de har det bra. De refererar till
daglig verksamhet och andra LSS-insatser som sjalv-
klara och forgivettagna, samtidigt som de flesta und-
viker eller tar avstand fran idén om att de har dessa
insatser beroende pa egen funktionsnedsittning.
Daglig verksamhet forklaras istallet utifran andra om-
standigheter, som t.ex. den harda arbetsmarknaden
eller problem med ryggen. De menar att personer
med funktionsnedsattning har mer genomgripande
svarigheter i vardagen an vad de sjdlva har, och ser sig
som kompetenta i relation till handikappade”.

1 Omagivningen
undvek att tala om
funktionsnedsdttningen

Att tala om funktionsnedsattningen

Att beskriva sig sjilv och andra pa det viset skulle kun-
na tolkas som ett satt att undvika att bli stigmatiserad.
Det upplevdes som mer gynnsamt att passera som
normal. Men analysarbetet visade dven att omgiv-
ningen undvek att tala om funktionsnedsattningen.
Intervjupersonerna illustrerade med flera exempel
hur omgivningen (fordldrar, personal) inte talat med
dem om vare sig funktionsnedsattning eller hur det
kom sig att de bodde pa gruppbostad respektive ar-
betade i daglig verksamhet.

Detta blev ocksa synligti den yngre
referensgruppens erfarenheter. De
menade att de under uppvaxten for-
statt att de betraktades som avvikan-
de, men inte forstatt varfor forran
de deltog i ett sammanhang dar de
kunde diskutera sina erfarenheter.
Genom dessa diskussioner vacktes
insikter om vad det innebdr att ga i sarskolan och att
de av andra kategoriserades som utvecklingsstorda.
Darigenom kunde de tolka tidigare erfarenheter pa
ett nytt satt och utveckla ny forstaelse for sin situa-
tion, vilket gav dem storre utrymme och nyvunnen
sakerhet att fora sin egen talan och se sig sjalv som
en person med rattigheter, bland annat ratt till del-
aktighet.

Omsorgssituationen praglar livsvillkoren

De medelalders intervjupersonerna har inte haft till-
gang till den hir formen avsammanhang eller tanke-
gemenskaper. Darfor hade de inte samma forstaelse
for sin situation. De talar inte om daglig verksamhet,
kontaktperson eller gruppbostad som rattighet, eller
i termer av frivillighet och sjalvbestaimmande. Istal-
let beskriver de oro over att forlora arbetet, att inte
kunna behalla sin bostad i framtiden eller att de som
aldre inte far det stod de behéver nar de blir gamla.

De har sedan ling tid befunnit sig i en omsorgssi-
tuation, en situation genomkorsad av institutionella
villkor for vilket slags liv som kan levas. Vilket ocksa
kan beskrivas som att de varit foremal for ett insti-
tutionaliserat normaliseringsarbete med dess inne-
boende dimensioner av kontroll, disciplinering och
ambivalens.
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Detstod som ges praglas av en stravan efter att lagga
livet tillrdtta sa att det blir sa lite avvikande som mJj-
ligt. Man forsoker ge handlingsutrymme och upp-
muntra sjalvbestimmande samtidigt som man ramar
in detta utrymme och avgransar sjalvbestimmandet.

Stereotypa konsroller

Flera studier visar att funktionshinder och levnads-
villkor for personer med intellektuella funktionsned-
sattningar beskrivs som konsneutrala. Det som blev
synligti den hér studien ar att dessa personers vardag
ocksa var genomsyrade av traditionella konsmonster.
Synsitt pa kvinnor som skorare méanniskor, som ser-
vicegivare och husmodrar var vanliga, bade hos per-
sonalgruppen och hos de kvinnor med utvecklings-
storning som intervjuades. Man anammar stereotypa
konsroller, bland annat genom att accentuera skill-
nader mellan kvinnors respektive mans egenskaper
och yttre attribut.

Osakerhet kring alder

Bade intervjupersonerna och tillfragad personal me-
nar att de aldrig talar om alder och aldrande. Det
verkar finnas en kollektiv osikerhet om att tala om
alder/aldrande och vad alder, utéver en kronologisk
dimension, innebar for personer med intellektuell
funktionsnedsattning. Denna osakerhet genomsyrar
vardagen, vare sig man uppmarksammar det eller ej,
till exempel ndar man beskriver biografiska handelser.
Ett starkt ungdomlighetsideal, liksom forestallningar
om eget ansvar for att bevara kroppen frisk och ung,
genomsyrade intervjuutsagorna.

Arbetets betydelse

For de intervjuade var arbetet centralt, det var det
som gav mening och struktur till vardagen. Det arbe-
te som var tillgangligt for dem var daglig verksamhet,
en sysselsattningsform for personer som dels har be-
domts ha en intellektuell funktionsnedsattning och
dels har svart att fa forvarvsarbete.

Som vilfardsstatlig insats befinner sig daglig verk-
samhet i en skarningspunkt dar omsorgslogik moter
en logik hamtad fran l6nearbetsmarknaden.

A ena sidan forhaller sig intervjupersonerna till
normer om och krav pa skotsamhet, flit och ansvar i
relation till arbetet, a andra sidan ar deras anstrang-
ni{lgar inte erkanda som arbete.

A ena sidan ar daglig verksamhet en insats som de-
finieras som frivillig rattighet, a andra sidan har in-
tervjupersonerna pa grund av handikappomsorgens
organisation fa mojligheter att avsta fran denna ratt.

Intervjupersonerna betraktar inte daglig verksam-
het som rattighet och flera avdem uttrycker oro éver
att forlora sitt arbete, exempelvis om man inte skoter
det ordentligt, eller pa grund av handelser pa den
ekonomiska marknaden. Paradoxalt nog ar det en
marknad de i manga avseenden redan ar exklude-
rade ifran, deras arbete ingar inte i marknadens byte
av varor och tjanster, utan de har valfardsstatligt an-
ordnat stod som ska tillférsikra dem "maojlighet att
leva som andra”.

INTRADAGARNA 2014

Veronica Lovgren ar universitetslektor vid
Umea Universitet. | varas disputerade hon pa
en avhandling om vilka olika erfarenheter per-
soner med intellektuellt funktionshinder har av
alder och kon.

E-post: veronica.lovgren@socw.umu.se

Las mer:

Veronica Lovgren.
Villkorat vuxenskap.
Akademisk avhandling.
Institutet for socialt
arbete. Umea universitet
2013.

Kan laddas ner fran
www.diva-portal.org
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Villkorat vuxenskap

w intellekruelle
och lder

Overlag beskrev miannen sig som kompetenta och
betonade sin sjalvstindighet i relation till arbete,
medan kvinnorna vanligen beskrev kompetens och
sjalvstandighet i relation till hushallets reproduktiva
sysslor. Kvinnorna betonade mer arbetets sociala as-
pekter, att fa "maojlighet att komma ut och tréaffa folk”.

Att bilda familj

Tva av mannen var sedan linge i etablerade parfor-
hallanden och var fordldrar. De bodde sjélvstindigt
med sin partner. Nagra hade pojk- respektive flickvan
medan flertalet var ensamstaende. Att inga partner-
och foraldraskap kan beskrivas som en viktig vuxen-
markor som konstituerar sjalva vuxenvarandet. Men
det kan vara svart att, som boende i gruppbostad, ga
vidare i sitt partnerskap och gifta sig och flytta sam-
man.

En man har, tillsammans med sin flickvan, planerat
att gifta sig, men det har inte blivit av for de har "haft
otur”. Denna otur beskrivs som att det funnits oklar-
heter om huruvida giftermal varit tillatet, och att en
av foraldrarna uttryckt skepsis och motvillighet.

En kvinna som av olika anledningar (karlek, kor-
tare avstand till arbetet och ekonomiska skal) vill flyt-
ta samman med sin pojkvan, upplever att detta inte ar
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mojligt da det blivit "bestaimt pd moétet” i pojkvannens
gruppbostad, att hon inte far flytta dit.

Dessa exempel visar pa hinder som kan uppstd nar
man vill realisera vuxenvarandet pa det satt man 6ns-
kar.

Begransad fritid

Fritid ar den tid man har till férfogande vid sidan av
arbete och hushallets sysslor. For gruppen ar den a
ena sidan val tilltagen i form
av tid, och & andra sidan reg-
lerad och villkorad av tillgang-
liga resurser. Det finns manga
exempel pa hur ekonomin
satter ramar for vad man kan
gora pa fritiden, hur relativt
sma sociala natverk skapar en-
samhet och hur brist pa stod
forsvarar deltagande i viktiga
aktiviteter. Ett sadant exempel
utgors av att kunna ta del av
gudstjansten, dvs. att fa utéva
sin religiosa tro pa det siatt man sjalv 6nskar.
Framforallt kvinnorna beskriver pa olika sitt ett
begransat tilltrade till det offentliga rummet, hur
de aktar sig for att komma till skada, avstar fran att
ga ut och undviker vissa sammanhang. I relation till
detta har gruppen man storre rorelsefrihet genom
tillgang till fordon och kollektiva transportmedel.
De beskriver ocksa fler samtal och ibland samvaro
med personer i den lokala offentligheten, utanfor
omsorgsverksamheterna. Att vardagen for de har
studerade kvinnorna utspelar sig inom en snavare
sfar med farre kontakter utanfér handikappomsor-

Det racker inte med sunt fo

Svara fragor 1 och 2 tar upp fragor av etisk
och moralisk karaktar i LSS-verksamheten.
Bada ar pa 36 sidor.

Du som arbetar med stéd och service till perso-
ner med intellektuella funktionshinder stalls infor
svara etiska och moraliska problem. D& racker
det inte med lite sunt fornuft. Det kravs ocksa
kunskap, inlevelseférmaga och erfarenhet.

Det som uppfattas som en vardaglig omsorg kan
innebara en allvarlig krankning av nagons integri-
tet. Och det som uppfattas som respekt for na-
gons integritet kan innebara att man férsummar
att ge ndgon den omvardnad hen behover.

Séllan finns det nagra sjélvklara svar i arbetet.
Man far préva och omprova.

De har skrifterna vill hjalpa dig att formulera nagra
av de dilemman som du moter i arbetet. Tanken
ar att du och dina arbetskamrater ska kunna ha
dessa texter som utgangspunkt nar ni diskuterar
pa konferenser och studiedagar.

77 Sammantaget
innebdir det en situation
med begrdnsat utrymme
for sjdlvbestédmmande
och framtidsplanering

gen har tolkats som att synen pa kvinnor som sarbara
sammanfaller med synen pa funktionshindrade som
varnlosa, utsatta.

Villkorad vardag formar villkorat vuxenskap

Under analysarbetet har en fraga aterkommit: vad ar
majligt att veta och mojligt att tala om nar man befin-
ner sig i intervjupersonernas situation? Flertalet av
dessa personer har under lang tid och i hog utstrack-
ning tagit del av valfardsstatligt
organiserat stod och omsorg
som sarskola, gruppbostad och
daglig verksamhet.

Min avhandling visar att de
medelalders intervjupersoner-
nas livssituation formas av struk-
turer inom manniskovardande
organisationer, och forestall-
ningar om kategorin personer
med intellektuellt funktions-
hinder, samt forestallningar om
kon och alder. De intervjuade
har relativt sma sociala natverk, och har begransad
tillgang till de arenor (arbete, familjeliv och mark-
nad) dar vuxenskap forvantas realiseras, och framfor-
allt kvinnorna ror sig inom snava sociala rum. Inter-
vjupersonerna forhaller sig till samhéllsnormer om
vad man forvantas leva upp till for att betraktas som
vuxen, samtidigt ar deras reella mojligheter att upp-
fylla dessa forvantningar kringskurna. Sammantaget
innebar det en situation med begransat utrymme for
sjalvbestimmande och framtidsplanering, samt sva-
righeter att tillvarata sina rattigheter. @

nuft!

=<is

titra

Pris for bada....150 kr

Svara fragor 1
Pris/ex
Pris 5 ex

Svara fragor 2
Pris/ex
Pris 5 ex

Bestall fran e-post: info@tidskriftenintra.se, hemsida: www.tidskriftenintra.se, tel: 08-6478790.
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Alla
mec

et ar viktigt for manniskor att sjalv kunna ha
Dinflytande over sina egna matval. Men for

manga kan det vara svart att planera inkop
och folja ett recept. I host lanseras darfér en ny app
som ska hjalpa personer med latta intellektuella
funktionsnedséttningar att planera sina maltider. Det
ar Hushallningsséllskapet Vst som driver projektet
Matglad.nu i samarbete med Boras Stad, Alingsas
kommun, Grunden Media, FUB och Attention.

Okad sjalvstandighet

Hur ndr man ménniskor som av olika skal inte kan
anvanda en kokbok? Tanken med Matglad.nu ar att
anvanda ny teknik for att inspirera och ge stod till
personer med lindriga till mattliga intellektuella
funktionshinder sa att de far sjalvfértroende och blir
mer sjalvstandiga i sin vardag.

Det innebar rent konkret att de kan anvinda en
app i sin telefon eller surfplatta for att paverka och
planera innehdllet i sina maltider, skota sina inkop
och tillaga sin mat. Antingen sjélva eller med stod av
personal.

Det fina med att ha en app istallet for ett vanligt
recept ar att vi far mojlighet att ge informationen i
receptet gradvis. En annan finess ar att man kan pla-
nera sin matsedel och sedan direkt fa en inkopslista
som man kan skriva ut eller ha i sin telefon eller surf-
platta. Recepten ar anpassade med symboler for olika
svarighetsgrad.

Stimulerar matgladjen

Appen finns till iPad, iPhone och Android och kom-
pletteras med webbplatsen matglad.nu.

Den som anvander appen far hjilp med att valja,
inhandla och tillaga mat. Férhoppningen ar att ap-
pen ska stimulera matlusten och matgladjen och ge
praktiska tips och rad for att underlitta i vardagen
da man lagar mat. Mdnga med intellektuella funk-
tionshinder tycker om att anvinda ny teknik — det
blir allt vanligare. For unga idag, dven inom denna
malgrupp, ar bade datorn, telefonen och surfplattan
viktiga i vardagen.
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Allt material utgar fran lackra bilder pa matratter
som kopplas till pedagogiska recept anpassade for
malgruppen. Det innebar att vi har text pa enkel
svenska.

Manga deltar

Hushallningssallskapet Vast har det 6vergripande
ansvaret for projektet men flera andra samarbets-
partners ar nodvandiga for att satsningen ska fa ett
ordentligt genomslag.

Representanter fran Grunden Media, FUB, Atten-
tion och boende med lindrig till mattlig intellektuell
funktionsnedsattning inom Boras stad och Alingsas
kommun kommer att delta och vara med och utveck-
la och paverka innehallet i materialet under projek-
tets gang.

Vi hoppas pa att detta ger en 6kad livskvalitet och
matgladje. Tanken ar att ge inspiration kring allt
fran mat och maltider till halsa, livsmedelsval, tillag-
ning och livsmedelshygien. Smarta vardagstips for att
framja en positiv maltidsmiljo!

Hushallningssdllskapet Vst
Margareta Frost-Johansson, tel 0521 — 72 55 60

®
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Vetenskapen ger inte alla

Av Fredrik Svenaeus

avsett om ADHD-diagnosen blir ett stod el-

ler ett stigma for barnet, kan den fungera

som en identitetsskapande markor langre
fram i livet. ADHD blir en forklaring till att perso-
nen har svart att behalla uppmarksamheten, lyssna
vid direkt tilltal, organisera aktiviteter, komma ihag
saker, fokusera pa detaljer, sitta still, vara tyst och inte
avbryta andra, vanta pa sin tur, och sa vidare.

Tillgang eller problem

Diagnosen kan ocksa oppna mojligheter att se sin
personlighet som speciell och vardefull nar man ut-
manar det gangse och slitstrukna, sarskilt for den
som far sa kallad "vuxen ADHD”.

Personer som far olika psykiatriska diagnoser kam-
par inte sallan for att synen pa deras egen diagnos ska
forandras, exempelvis genom att blogga eller skriva
bocker om diagnosen och sitt eget vardagsliv.

Det handlar om att 6ka acceptansen i samhallet for
de egenheter som diagnosen for med sig. Men det
handlar ocksa om att férdndra synen pa diagnoserna
som nagot sjukt och avvikande till att ocksa bli en re-
surs och en mojlighet till ett liv som i vissa avseenden
ar bdttre an det normala.

Eftersom de besvar som neuropsykiatriska diag-
noser handlar om i sa stor utstrackning har att géra
med hur vart samtida samhalle ser ut, har diagnosak-
tivisterna manga ganger ratt i att diagnoserna skulle
kunna vara en tillgdng snarare an ett problem om
bara livsmiljon och attityderna féorandrades. Om jag
exempelvis vore en av legiondrerna i Julius Ceasars
armé for 2000 ar sedan vore ADHD med stor sanno-
likhet en stor tillgdng for att kunna finna sig till ratta
och bli framgangsrik i soldatlivet.

Undvika "psykisk sjukdom”

Diagnoser handlar ocksa om grupptillhorighet. Det
kan vara mycket befriande att fa veta att det man lider
av inte bara har en medicinsk forklaring utan ocksa
ar relativt vanligt — att det finns andra som delar ditt
ode.

I fallet ADHD finns pa svensk mark intresseféren-
ingen Riksforbundet Attention som arbetar for for-
staelse och stdd till personer med "neuropsykiatriska
funktionsnedsittningar” som det uttrycks pa hemsi-
dan.

Uttrycket "funktionsnedsattning” eller "funktions-
hinder” ar precis som "psykisk storning” ett forsok att
undvika kopplingar till det stigmatiserande uttrycket
“psykisk sjukdom” och istdllet peka pa hur problemet
uppstar i kontakten med en yttre varld dar ingen héin-
syn tas till de speciella problem som det neuropsyko-
logiska handikappet ger upphov till.

Det ar hjarnan som ar annorlunda hos den som
har ADHD, inte nagonting i psyket som har med
uppvaxtmiljon eller personligt ansvar att gora, det ar

patientféreningen noga med. Men valet av termen
funktionshinder satter oavsiktligt fingret pa en icke-
biologisk komponentidiagnosen — det ar for att sam-
hallet ser ut som det gor idag som ADHD framtrader
pa ett sa tydligt sitt som en avvikelse och ett problem.

Fanns inte for 100 ar sedan

Det fanns ingen ADHD i Sverige fér hundra ar se-
dan, och det beror inte bara pa att det inte fanns
nagon ADHD-expertis som kunde stélla diagnosen.
Det beror pa att vi levde pa ett annorlunda sétt. For-
vantningarna pa barn och de miljoer som de vistades
ivar inte avsamma slag. Strangare men ocksa enklare
och tydligare regler att folja for barnen. Eget ansvar,
men huvudsakligen for relativt lattutforda sysslor i
hemmet, inte for sin egen kunskapsutveckling och
framtida yrkesval. Inga grupp- och projektarbeten i
skolan, utan istillet katederundervisning och utan-
tillinlarning. Inte sa mycket distraherande stimuli i
form av bildskdrmar som drar och pockar pa upp-
marksamhet. Storre tolerans for vilda lekar med skrik
och slagsmal néir de vuxna inte var med, och sa vidare.
Med det har vill jag inte saga att barn hade det bdttre
forr i tiden — det hade de sannerligen inte — min po-
ang ar bara att just ADHD inte var ett problem da.

Historiska konstruktioner

Det finns féormodligen en eller flera biologiska for-
klaringar till att atminstone en del av de barn och
vuxna som idag diagnostiseras med ADHD ar och
upptrader som de gor. Men det finns likval inte na-
got biologiskt test for att separera ADHD fran nor-
mala egenskaper och beteenden. I det avseendet ar
sadana diagnoser alltid historiska konstruktioner.

Grupperingen av de svaraste fallen kring diagnos-
tiska tyngdpunkter diar man maste avgéra om det ror
sig om en eller flera storningar ar den forsta fragan.
Nasta fraga ar utbredningen och avgransningen av
det stoftmoln av relaterat lidande som en gravite-
rande diagnoskomet drar med sig pa sin fird genom
kulturen.

Hur flipprigt, stokigt, impulsivt, hogljutt eller av-
skarmat ar det rimligt att ett barn kan upptrada, inte
bara pa barnkalas, utan ocksa i skolan hemma, innan
vi finner det relevant att satta diagnosen ADHD? Det
ar den svara fraga som lakare, psykologer, lirare och
foraldrar brottas med idag.

Om barnet blir lugnare och mer fokuserat av att ta
en medicin, avslojar det da att det var ett riktigt medi-
cinskt problem och inte ett problem som handlar om
en omgivning som ar svar att bemadstra eller en otrygg
uppvaxt? For manga fungerar nog medicineringen
som ett bevis pa att det dr nagot biologiskt och sjuk-
domslikt som ligger bakom, men jag tror vi ska vara
forsiktiga med att dra sadana slutsatser.

Formodligen kommer vi i framtiden att kunna pa-
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svar

verka manga personlighetsdrag med hjalp av kemis-
ka substanser. I sjalva verket ar det just det vi gor idag
med hjélp av antidepressiva, dngesthimmande och
centralstimulerande medel nar de har goda effekter
pa symptomen som definierar det vi kallar for psy-
kiska storningar. Ett barn som lider av de symptom
som specificeras i DSM* under diagnosen ADHD blir
inte mindre sjukt for att en medicin som forskrivs
inte fungerar. Eller mer sjukt (och nu aven temporart
friskt) for att medicinen hjalper.

Fran halmstra till hoskulle

En del skulle kanske siga att diagnoser som ADHD
mest ar praktiska hjalpmedel f6r att kunna kommuni-
cera kring problemen och vidta atgarder for att hjal-
pabarnen och deras foraldrar. Men da glommer man
diagnosens identitetsskapande makt och hur starkt
den kopplas till hjarnfysiologiska forklaringar, trots
att det inte ar nagra sidana fynd som ligger bakom.

Diagnoser ar inte bara pragmatiska eller neutrala,
de ar ett satt att soka mening och legitimitet i ett li-
dande som annars latt blir obegripligt och sjalvforval-
lat. Gott sa, kanske man kan tycka, sarskilt nar man
moter och betraktar de enskilda, 6mmande fallen.

Vem vill ta ifran méanniskor det halmstra att klamra
sig fast vid i en kaotisk verklighet som en nyfunnen
diagnos kan utgoéra? Men problemet ar likval att
dessa halmstran tillsammans kommer att vixa upp
till en hel hoskulle som skymmer sikten for andra or-
saksfaktorer dn de medicinska nar det galler att forsta
sjalva lidandet och kunna gora nagot at det.

Vetenskapen ger inte alla svar

Den medicinska vetenskapen kan inte leverera alla
perspektiv som vi behover for att forsta och stélla
diagnoser, och den kan definitivt inte ge oss nagra
svar pa fragor om hur vi bor leva. Det sistnamnda
ar egentligen heller inte vetenskapens uppgifi, det ar
filosofins och politikens uppgifter, men vi férsoker
trots detta hela tiden fa vetenskapen som bundsfor-
vant i vara forsok att ge livet — och darmed ocksa li-
dandet — en mening. Det finns inte sa mycket annat
an vetenskapen att hélla sig i nu for tiden, i alla fall
inte for dem av oss som inte tror pa nagot hogre syfte
med alltihop. Det existentiella sokandet efter mening
ersatts alltsd, eller kompletteras atminstone, med ett
diagnostiskt dito. ®

* DSM (Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disor-
ders) ar en handbok for psykiatrin, som innehaller standard-
diagnoser for psykiatriska sjukdomstillstand. Den ges ut av
American Psychiatric Association (APA), men ar brett anvand
over hela varlden. | Sverige anvands inte DSM utan ICD (In-
ternational Statistical Classification of Diseases and Related
Health Problems), men de liknar varandra.
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Fredrik Svenaeus
ar professor i filo-
sofi. Han forskar och
skriver om fragor
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filosofi och etik och
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Pa svenska finns
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erna Sjukdomens me-
ning: det medicinska
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(Natur och Kultur,
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patologicus: Medicin-
ska diagnoser i var tid
(Tankekraft forlag,
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Texten ar ett utdrag utdrag ur boken Homo Patologicus
(kapitlet Barnkalassyndromet). Boken kan bestallas fran
www.tankekraft.com Pris 160 kr.

E-post till forfattaren: fredrik.svenaeus@sh.se
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‘Ni kam Inte
stalla
SaMMa
krawv!”

Alltfler personer med utvecklingsstorning nar ho-
gre upp i aldrarna. Att bli aldre och gradvis forlora
formagor som man tagit for sjalvklara blir svarare
for den som inte ar sa bra pa att kommunicera med
sin omgivning. Det viktigaste, sager Barry Karlsson,
som forskat om demens hos personer med utveck-
lingsstorning, ar att omgivningen ar vaksamma och
anpassar sina krav till individens férmdaga. Annars
kan det ga riktigt illa.

Medelaldern i LSS-verksamheterna har hojts de se-
naste aren. Manga blir dldre och méter problem som
hor aldrandet till. Begynnande demens och krampor
av olika slag. Det har stéiller personalen infor svara
utmaningar. De kunskaper man har om den enskilda
individen och om funktionsnedsattningens betydelse
behover omprovas. Enligt Barry Karlsson, psykolog,
med neuropsykologi som specialitet, ar aldrandet
hos personer med utvecklingsstorning samma som
hos andra. Men eftersom man kan ha svart att for-
medla sina kianslor och upplevelser ar det latt att man
reagerar pa ett sitt som omgivningen har svart att
tolka.

— Att man blir aggressiv eller att man isolerar sig
kan vara tecken pa att nagot haller pa att handa med
personen, siger Barry Karlsson. Manga ér helt bero-
ende av att bli bemétta pa ratt satt. Om inte omgiv-
ningen formar anpassa sina krav till den férdndring
som dldrandet medfor kan det resultera i ilska och
aggressivitet som i sin tur kan leda till svara beteen-
deproblem. Det kan rora sig om en sa enkel sak som

Barry Karlsson. E-post: barry.karlsson@live.se

att en person, efter sommaruppehallet, inte langre
klarar av att ta bussen till den dagliga verksamheten.
Personalen kanske missbeddmer situationen och
pressar pa for att motivera personen att fortsatta aka
kommunalt. Vilket leder till ilska och vredesutbrott.
Nar den basta 16sningen kanske istallet ar att perso-
nen helt enkelt erbjuds fardtjanst.

Ett annat allvarligt tecken pa aldrande ar att perso-
nen isolerar sig och inte langre vill delta i de verksam-
heter som erbjuds.

Halsokontroller

— Regelbundna halsokontroller ar oerhort viktigt, sa-
ger Barry Karlsson. Man maste alltid borja med den
fysiska hélsan, med den vanliga omvardnaden. Har
man svaga resurser kravs det ganska lite for att en
skada eller en sjukdom ocksa ska resultera i kogni-
tiva effekter. D& kan omgivningen av misstag tolka
detta som att det ar en demensutveckling pa gang.
Pa samma satt kan man tolka allman nedstamdhet,
sorgsenhet eller depression som demens.

Barry Karlsson har flera ganger stott pa dessa pro-
blem: att personal misstolkar beteenden som har sin
orsak i fysiska &kommor eller nedstamdhet.

— Enhetscheferna, som kanske inte ar sa narvaran-
de som de borde, blir hianvisade till de rapporter som
de far fran personalen. Nir jag ar inne i de arendena
maste jag ofta borja med att avpsykiatrisera diskus-
sionen om personens problem och sedan behovs en
ordentlig halosoundersokning. Ibland kan det vara
svart att motivera personen att ga till doktorn och ta
de dar proverna, det ar darfor det dr sa viktigt med
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kunnig och engage-
rad personal. En duk-
tig distriktsskoterska
kan ocksa vara guld
vard. Liksom att laka-
ren pa vardcentralen
kidnner till personer-
na sedan tidigare.

Ett kartlaggningsverktyg for
att bedoma om en person med
utvecklingsstorning har begyn-

nande demens - eller andra pro-
blem som hanger samman med
aldrandet - finns att hamta pa
www.tidigatecken.se

Hogre forekomst av demens

Aven om aldrandet hos de flesta personer med ut-
vecklingsstorning inte skiljer sig fran andra sa ar fo-
rekomsten av demens hogre. Inte minst galler det
for de diagnoser dar forekomsten av tidig demens
ingér. Vanligast bland dem ar Downs syndrom. Dar

Pa svenskt demenscentrums hemsida
(www.demenscentrum.se ) finns en

satser. Tillsamman
med Ove Almqpvist,
minnesforskare,
och Karl Olsson,
forskningsassistent
har han, sedan 2001, hjalpt till att samla kunskaper
och utveckla forskningen kring utvecklingsstérning
och aldrande. Trots att det bara dr landstinget i Upp-
sala lin som star bakom verksamheten har resulta-
tet av deras verksamhet, utbildningar, forskning och
verktyg, blivit en angeldgenhet for hela landet.

avdelning som avhandlar demens vid
utvecklingsstorning.

Det behovs en kunskapsbank

Barry Karlsson haller med om att det skulle beho-
vas en mer sammanhallen kunskapsbank som kunde

kan tecken pa demens upptrada
redan i 48-50-arsaldern.

— Ofta far demensutvecklingen
da ett snabbare forlopp an i van-
liga fall, siger Barry Karlsson som
darmed ar inne pa sitt viktigaste
rad till personal:

— Det behovs en bra framfor-
hallning. Min regel ar att man
behover planera tio ar framover.
Att man ska tanka strategiskt: Hur
bor personen idag? Vad behovs
for atgarder for att hen ska kunna
bo kvar? Vilket personalstod kom-
mer att behovas i framtiden? Vad
behovs for att hen ska kunna vara
kvar i den dagliga verksamheten?
Vad behéver vi vara vaksamma pa?

Viktiga saker, enligt Barry Karlsson,
att tanka pa for dig som arbetar med
aldre personer med utvecklingsstor-
ning:
« Var vaksam pa tecken som tyder pa
att dldrandet medfort forandring i
allmantillstandet.

- Stodet maste individanpassas. Alla
aldras pa olika satt.

« Framférhallning ar viktig. Tank i tio-
arsperioder. Vad behover goras?

+» Regelbundna halsokontroller ar
viktiga!

» Forvaxla inte depression eller andra

anvandas av verksamheter over
hela landet. Onskemalet vore att
fa till stand en liknande verksam-
het som i Norge, garna kopplat
till Svensk demenscentrum.

— Som det ar nu arbetar man
oftaisolerat, 1 6ar uteilandet, och
tvingas uppfinna hjulet pa nytt.
Det vore battre om man samlade
erfarenheter och kunskaper i ett
nationellt kunskapscentrum.

Barry Karlsson har ett lugnt
och innerligt tilltal. Han ar all-
varligt och genuint intresserad
av fragorna runt utvecklingsstor-
ning och dldrande. De existen-
tiella villkoren som ocksa inne-
fattar dldrande, sorg och smarta

Extra svart kan det vara for per-
soner med lindrig utvecklingsstor-
ning, menar Barry Karlsson.

— Man kanske har bott sjalv och klarat av det mesta
med lite stod. En dag goér man inte det och da behovs
det att omgivningen kan forandra stodet sa att det
passar den enskilde. Kanske beh6ver man flytta till ett
boende med stérre personalstod? Om ingen reagerar
ar risken stor att man isolerar sig.

Aldrande och utvecklingsstérning

Barry Karlsson ar f6dd i Karlskrona, vaxte upp i Ska-
raborg, och bor nu i Uppsala. Han tog sin psykolog-
examen 1990 och arbetade lange i den psykiatriska
oppenvarden som vid den hér tiden lanserades som
alternativ till de psykiatriska institutionerna. En pe-
riod arbetade han pa neurologiska kliniken pa Stiftel-
sen Stora Skondal innan han beslot att vidareutbilda
sig inom neuropsykologin. Det var da han boérjade
intressera sig for funktionsnedsattning och aldrande.

—2001 fick jag ett uppdrag av habiliteringen i Upp-
sala att undersoka hur aldrandet paverkar personer
med utvecklingsstorning, berattar han. Vid den tiden
fanns inte sa mycket forskat eller skrivet om detta.
Likaren Monica Bjorkman var tillsammans med psy-
kolog Lars Molander pionjarer i detta. Lars har ju
gatt bort men Monica hade jag mycket kontakt med.

Uppdraget resulterade i ett kartliggningsverktyg,
Tidiga Tecken, (se ruta), samt en rad utbildningsin-
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problem med demens.

kommer vi inte undan. Men vi
kan gora vad vi kan for att lindra
smartan och hjalpa varandra. I
bakgrunden till Barry Karlssons engagemang finns
ocksa upplevelsen av att ha varit far till en flicka med
lindrig utvecklingsstorning som dog nar hon var 19
ar. Den avgrundsdjupa erfarenheten flimrar forbi
som hastigast nar vi sitter och pratar.

Text och bild: Hans Hallerfors.

PS ®

| Norge tar man kunskapsformedlingen pa allvar. Dar finns
ett nationellt kompetenscenter for utvecklingsstorning. Be-
sOk den garna pa www.naku.no Nr 4/2013 av den tidskrift
man ger ut, "Utvikling”, handlade enbart om utvecklingsstor-
ning och aldrande.

Dessutom har man en egen avdelning "Utviklingshemning
og aldring” som ar kopplat till det nationella kompetenscen-
trat "Aldring og helse”. (www.aldringoghelse.no)

Dar finns en mangd litteratur och broschyrer som riktar
sig till personer med utvecklingsstorning och deras personal
och anhoriga. Kostnaden for denna produktiva och idérika
verksamhet ar inte storre an ett normalt arvsfondsprojekt.
Det &r markligt att vi ska ha sa svart i Sverige att sprida
kunskap, forskningsresultat och goda exempel 6ver landet.
Vi borde verkligen lara av Norge! (Lds mer om de norska
verksamheterna i Intra nr 1/2011 sid 8-13. Finns i vart
webarkiv pa www.tidskriftenintra.se). DS
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Tidigare publicerad i Intra nr 4/2013.
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isin lagenhet. Nagot hade gatt snetti den dag-

liga verksamheten och han vagrade ga dit. Clas

har inget tal men han kunde uttrycka sig pa andra

satt. Han satt och stampade i golvet, hela dagarna.

Det gick sa langt att personalen vande sig. Det ar vl

sa han ar, sa man. Han vill ju vara i fred och det far
man respektera.

— Vi sag ju danda hur svart han hade det, berattar

Hanna Birberg som ar enhetschef for gruppbosta-

den dar Clas bor. Han vagrade lamna tomten. Efter

F oOr nagra ar sedan satt Clas Dahlen mest ensam

CKds

o
| Eskilstuna
har man
o 00
hittat nya sétt
oo o

att stédja

personer

med grav

o
utvecklings-
00 o

storning
lunch tog han pa sig ytterklader och satt i dem hela
eftermiddagen. Pa kvillen stallde han sig utanfor yt-
terdorren och vantade pa nattpersonalen. En gang
nar nattpersonalen inte kunde komma och kvallsper-

sonalen fick jobba vidare pa nattpasset stod han kvar
och vintade langt in pa natten. Han var sa ensam.

Ett annorlunda satt

Tillsammans med personalgruppen borjade nu Ka-
rin Lowenborg och Anders Lindstrom att forsoka
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hitta ett annorlunda satt att se pa Clas. Vem var han?
Vad betydde hans funktionsnedsattning?

Karin och Anders hade tidigare arbetat med per-
soner med autism och med lirdomarna dérifran ska-
pade de nagot som de kallar PFA, Pedagogiskt For-
hallnings- och Arbetssatt.

— Det forsta vi sag var att Clas inte klarade av tal.
Sa fort man sa till honom vad han skulle gora eller
sa fort man kommenterade det han gjorde sa fung-
erade det inte for honom. Men om man lade fram
saker som han kunde arbeta med sa gjorde han det.
Och han gillade det.

Sa man bdrjade anpassa gruppbostaden efter Clas
behov. I tradgarden byggde man upp olika statio-
ner med uppgifter som Clas kunde gora: han kunde
plocka ner sockor fran torkvindan, han kunde stoppa
olika saker i olika korgar och han kunde sortera bol-
lar. Allt efter ett bestamt monster som han sjalv valde.
Likadant inomhus. Olika stationer med uppgifter
som han da och da utforde.

Sa smaningom kunde han ocksa bli mer delaktig i
de vanliga sysslorna i hemmet, matlagning, tvatt och
stadning. Bara de utformades sa att det blev majligt
for honom att forsta hur det skulle géras — utan munt-
liga instruktioner. Och det ar har Karin Loéwenborg
och Anders Lindstrom har hittat ett forhallningssétt
som de tror ska forbattra arbetet med personer som
har en grav eller mattlig utvecklingsstorning.

— Det finns ju ofta brister i hur stimulerande det
ar att bo i en gruppbostad, sager Karin. Det handlar
alltid om personalen — hur de ser pa sitt arbete. Hur
de ser pasitt uppdrag. Att arbeta i en gruppbostad ar
ett avancerat arbete som innebar ett stort ansvar. Vi
upplevde att det fanns ett behov av att beskriva hur
ett sadant arbete kan ga till.

Forst identifierar man ett behov eller en 6nskan
hos personen.

— Det ar viktigt att det ar den enskildes behov som
styr, sager Karin Lowenborg. Att man forsoker hitta
hans eller hennes intressen och féormagor. Hur kan
man se att en individ tycker att en sak ar rolig? Vi lar
oss att studera gester och mimik — det ar den kunska-
pen som ar var vagledning.

— Man maste ocksa forsta hur funktionsnedsatt-
ningen paverkar personens formaga att forsta och
agera, fyller Anders Lindstrom i. Att veta vad som ar
personens specifika svarigheter och fardigheter.

Ett avancerat tankearbete

—Det har ar ett avancerat kartliggnings- och tankear-
bete, siger Christine Gustafsson som ar forskningsle-
dare vid Akademin for halsa, vard och valfard vid Ma-
lardalens hogskola. Hon ar tillsammans med Karin
och Anders forfattare till skriften "pedagogiskt for-
hallnings- och arbetssétt i omsorg om vuxna personer
med mattlig till grav utvecklingsstérning”.

Sjalv har jag lite svart med begreppet pedagogik i
boendet. Min erfarenhet ar att manga har ett storre
behov av att fa kanna att de duger som de &r, an att
standigt behova bli foremal for omgivningens peda-
gogiska forandringsambitioner. Men en bitin i samta-
let forstar jag att det, trots den pedagogiska ansatsen,
mer handlar om att hitta fram till en aktivitet och ett
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sammanhang som den enskilde finner lustfyllt. For
att gora detta maste man analysera de hinder som
finns i vagen.

Karin Loéwenborg: Vi har kant att det finns manga
personer som det skulle kunna gora stor skillnad for
om de fick en anpassad milj6, om man hittade ratt
forhallningssitt, om man hittade rétt aktiviteter och
om man hittade deras intressen och formagor.

Hur lange ska vi prata?

Till en borja med handlade det om handledning i 9
av de 23 gruppbostader som finns i Eskilstuna. Men
efter ett tag kandes det otillfredsstallande att inte
delta i sjalva arbetet.

— Handledning kan vara bra, siger Karin, men
ibland maste man fraga sig: hur linge ska vi prata? Vi
behover gora ocksa. Tillsammans. Sa att individerna
kdnner att det hander saker. Nar vi gor saker mar-
ker vi att personerna det handlar om ocksa borjar ge
oss information om vad de tycker om och vad de vill
gora. Ett exempel ar Clas Dahlen: Vi satt och pratade
om honom. Personalen uppfattade det som att han
vagrade att gora som de sade trots att han forstod. Att
han inte ville veta av nagra krav. Men nar vi upptickte
att han tyckte det var jattejobbigt med den verbala
informationen loste det sig. Nar vi gav honom red-
skapen ville han gora saker och blev stolt 6ver det
han gjort.
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Att ta bort det som hindrar

Anders Lindstrom menar att funktionsnedsattning
ofta leder till att det uppstar olika flaskhalsar som
forsvarar allt. Men om man blir medveten om dessa
flaskhalsar sa kan man atgarda dem och lyckas med
det man vill gora.

— Om en person ar synskadad och gar in i en byra
varje gang hon ska passera en korridor, sa tar vi ju
bort byran, fyller Karin i. Det ar sa vi forsoker tanka:
"Jag har sett att du tycker det ar bra att kunna gora
en smorgas sjalv, men att du tycker det ar jobbigt med
osthyveln sa vi har lagt fardighyvlade skivor har och
jag har tagit bort plastforpackningen som du tycker
ar svar att hantera”. Man kan gora stor skillnad om
man bara tar bort det som hindrar.

Att fa lyckas

Anders Lindstrom: Det har ar personer som inte har
sa mycket erfarenheter av att lyckas i tillvaron. Ofta
har de olika strategier for att saga nej till saker och
ting eftersom de inte vill utsatta sig for att misslyckas.
Vad man gor ar inte sa viktigt men att fa lyckas i det
man gor, det ar ViktigtY Vi har markt att just det ar ett
nytt perspektiv for manga i personalgrupperna De
har tankt att man maste gora nagot som vi betraktar
som meningsfullt. Ofta ndr man planerar vad som ska
goras tanker man kanske att det kan vara trevligt for

ag far tilldtelse av Clas Dahlens fosterpappa och av

personalen att félja med Clas pa en runda runt till

alla hans olika stationer. Vad Clas sjalv tycker vet jag
inte. Han star utanfor entrén till den gruppbostad dar
han bor och tittar uppfordrande pa mig medan han
gar fram till en hylla pa garagevaggen. Dar star ett tiotal
olika korgar med olika lappar pa.

Han flyttar tyngdpunkten nagra ganger fram och till-

baka innan han tar ner den korg som har en bild pa en
socka pa utsidan. Sedan gar han till torkstallningen och

individen att dka och fika eller att ga och handla,
men man tinker inte pa att i dessa situationer blir
individen en passiv medfdljare eftersom varje sadan
aktivitet bestar av si manga och svara moment att
han eller hon inte klarar av att vara delaktig. Istallet
kanske man ska forsoka hamna pa en konkret niva
dar individen har mdgjlighet att lyckas. Som t ex ett
kortare praktiskt arbete, att blanda saft, att spela ett
spel eller att ga ut med soporna. Sjélva tidsrymden
ar ocksa viktig — att det man gor har en 6verskadlig
tidsrymd. Ibland kanske vi siktar for hogt, nar det
galler aktiviteter. Att det ar viktigare hur aktiviteten
ser ut for individen an hur den ser ut for andra. Att
den maste utformas sa att han eller hon forstar hur
den ska utforas och vad som ar malet.

Sjalvstandighet och sjalvbestammande

Anders Lindstréom och Karin Léwenborg ar kritiska
till hur vi anvander ordet sjalvstandighet.

— Ofta sager vi att personen klarar av nagot sjalv
och menar da att han eller hon klarar det "med
lite hjalp”, sager Anders. Men det forsoker vi om-
definiera, sa att det handlar om att faktiskt kunna
forsta aktiviteten och utféra den sjalv. Da behover
inte personen oroa sig for vilka moment i aktivite-
ten som man ska kunna klara av och vem som ska
hjalpa till. Att kunna goéra det "pa mitt satt”, i den
ordning jag vill och nar jag vill.

plockar ner alla sockorna i korgen. Jag kan naturligtvis
inte lata bli att séga ndgot meningsldst medan jag fo-
tograferar "aha, sockorna’, men da blanger han ilsket pa
mig och jag forstar att villkoren ar féljande: du far folja
med men du ska vara tyst!

Ndr han fyllt korgen ldgger han ner den i en stor lada,
en sadan dar som man har stolsdynor i pd sommaren,
som star pd marken under korghyllan. Sedan tar han
en ny korg, den har gdngen med en roéd cirkel pd. Han
fortsatter runt huset, star en stund vid staketet och tittar
ut mot vagen innan han plockar ner de réda pappers-
cirklarna som sitter uppe med kardborrband.

Och s& fortsatter det. Han fyller korgarna med olika
saker som finns pa olika stallen. D& och da tittar Clas pa
mig som for att kolla att jag verkligen dar med. Han blir
inte stord av kameran.

Ar det meningsfullt att plocka ner réda pappcirklar
som personalen gatt fore och satt upp? Ja, vad ar egent-
ligen meningsfullt? Att sitta i timmar och spela datorspel
som nagon annan konstruerat? Att springa omkring och
jaga en rund laderkula pa en lerig dker?

Det ar individen sjdlv som avgér vad som dr menings-
fullt fér honom eller henne — ndgot annat svar finns ju
inte.

Jag ar inte alls saker, men det kanns som om Clas ar
stolt Gver det han gor. Ingen annan gar dar och rattar
till. Han gor det pa egen hand och nér det ar gjort ar det
gjort. D& gar han in. Kvar star jag med kameran i handen
och kanner det som om jag hade fatt ett viktigt fértro-
ende att forvalta.

INTRADAGARNA 2014



— Man maste gora klart for sig vad man menar med
sjalvstindighet, sager Karin. Ar sjalvstandighet att
kunna gora nagot ensam eller dr det att jag forstar
sjalv. For att vara social med andra madste man vara
oerhort sjalvstindig for det ar da man behover veta
vad man sjalv tycker och vad man vill ha. Stravan efter
att fa individer att bli mer sjalvstindiga far inte bara
vara ett sitt att spara pengar. Att hanvisa nagon till
att laga micromat ensam i sin lagenhet utan att fraga
sig om det ar det han eller hon egentligen vill, ar
inte att uppmuntra till sjalvstandighet. Det ar bara ett
satt att slippa anstrianga sig eller att spara pengar. Pa
samma satt ar det med begreppet sjalvbestimmande.
Nar en individ inte Oppnar sin dorr nar man knackar
pa kan man tolka det som att han bestimmer att han
vill vara ensam. Men det behover inte vara sa. Det
kan lika garna vara tvart om, att individen av olika
skal inte formar 6ppna. Darfor behéver man kanske
forsoka pd ett annat satt nar man knackar pa. Siga
andra saker.

Att se helheten

Enligt Anders och Karin ar det manga viktiga be-
grepp i LSS-verksamheterna som ibland leder fel ef-
tersom man anvander sig sjalv som norm. Man maste
se individen och utga fran den verklighet som han
eller hon lever i, menar de.

Christine Gustafsson, Karin Lowenborg och Anders Lindstrom har skrivit en hand-
ledning i hur man kan stddja personer med mattlig eller svar utvecklingsstoérning.
Genom att skaffa sig kunskap om personen, och om hur funktionsnedsattningen pa-
verkar honom eller henne kan man hitta vagar till att anpassa omgivningen sa att
den blir mer meningsfull. Haftet visar pa olika satt att kartldgga en individs férmaga
och ger exempel pd hur man sedan anpassar omgivningen och, inte minst, hur man
sedan foljer upp och utvérderar insatserna. Till skriften finns ett extra hafte, Tilldmp-
ning av pedagogiskt férhdllnings- och arbetssditt (PFA) i teorin om Salutogenes, av Christine

— Man maste se hela verkligheten. Det finns exem-
pel pa personer som varje mandag akt till badhuset
och badat i den daglig verksamheten och sedan pa
eftermiddagen akt och badat med boendepersona-
len, bara darfor att man inte har kollat med varann.
Att man inte tar personens perspektiv pa hur han
har det hela dagen. Att man inte tar reda pa hur han
eller hon hade det i gar och hur det blir nésta dag.
Man maste ta ansvar for helheten nér personen inte
sjalv klarar av att sjalv hitta en balans mellan t ex vila
och aktivitet.

Fardigheter och svarigheter

Christine Gustafsson anser att forhallningssattet mas-
te vara att lyfta fram fardigheter och kompensera for
svarigheter.

— Malet med att arbeta i en gruppbostad kan inte
vara att stada och se till att allt ar lugnt. Utan att
hjalpa de har manniskorna till ett bra liv. Och vad ar
da ett bra liv? Vi har haft stor nytta av Antonovskys
KASAM-teori nar vi diskuterat det. Att vi maste hitta
individens kansla av samhorighet, hanterbarhet och
begriplighet.

Text och bild: Hans Hallerfors.
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Gustafsson, som tidigare mest sysslat med adldreomsorg. Dar finns ett intressant resonemang: hon menar att de
forskningsrapporter som avhandlar omrddet utvecklingsstorning sallan bygger pd ndgon uttalad teori. Istallet
anvands lagstiftningen (LSS) som en form av teoretisk utgangspunkt. Hon forsdker rdda bot pa detta genom att
tilldmpa Aaron Antonovskys teorier om Salutogenes och KASAM.

Bada skrifterna finns for nedladdning pa Malardalens hogskolas hemsida: www.mdh.se + personalsdk — skriv
Christine Gustafsson, ga in pa hennes websida och sk pa hennes publikationer.
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Tidigare publicerad i Intra nr 3/2013.
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(Ge 0ss en chans!

Skadespelarna i teater Barda tycker hjartligt illa om att bli underskattade. Nar det amnet kommer pa
tal sa har alla mycket att berdtta om. Men pa teatern har de fatt chansen. Dar har de fatt prova, fatt

misslyckas och préva igen och till slut lyckas.

- Henrik ar den forsta som behandlat mig som en vanlig manniska och inte som ett handikapp, sa-

ger Christine Berglund.

n timme innan kvéllens forestallning traffar
E jag fem av de fjorton skddespelarna i Teater
Barda. Det marks att de ar vana vid att prata
och ocksa att bli lyssnade pa, sa det kanske ar logiskt
att det ar nar amnet underskattning kommer pa tal
som ivern att fa berdtta blir som storst.
— Folk tror inte vi klarar av saker for att vi har ett
handikapp, sager Maria Eurenius.

Daliga erfarenheter

Alla bar pa erfarenheter av att inte tillatas att prova
som andra och de tror sjalva att det beror pa att per-
sonal och foréldrar vill skydda dem fran risken att
misslyckas.

— Man maste ju fd prova saker, siger Camilio Pi-
zarro.

— Annars far man ju aldrig veta om man kan eller
inte, fortsatter Christine.

Maria ger ett exempel. Hon skulle garna vilja ta
korkort eller atminstone testa att kora bil.

Teater Barda arbetar med starka uttryck pa scenen.

— En del kan ju inte det, om man har epilepsi till
exempel, men jag har ju inga sadana hinder. Men
nar jag sager det till min personal sa borjar de fjanta
sig och “skoja” om att jag inte skulle kunna skilja pa
hoger och vanster. Sen blir det inget mer.

Camilio jamfor det med att laga mat.

— Misslyckas man med en matratt ar det ju bara att
kampa vidare och prova om och om igen. Till sist far
man till det.

De fick sig en tankestallare!

Ungefar sa kan man ocksa beskriva hur arbetet pa
teatern har utvecklats. Alla sager att det var svart i
boérjan men att de, genom olika 6évningar, repetition
och att "kampa vidare” har kommit in i arbetet. De
har fatt misslyckats men ocksa fatt erfara hur man
kan préva om och om igen och till slut lyckas. Och
i just det hér fallet har personal och foraldrar fatt se
att de verkligen kan.

— De fick nog en tankestdllare nir de sig Megafon-
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forestallningen. Efter den var det manga personer
som andrade sig, sager Camilio.

Varit intresserade av teater

Fyra av de fem skadespelarna har andra "vanliga” ar-
beten, som de fatt genom MICA (se nasta sida), vid si-
dan om deras halvtidstjanst pa teatern och alla bor de
i olika gruppbostader i Ostersund. De har ocksa det
gemensamma att de varit intresserade av teater och
antingen sysslat med det, skrivit poesi eller sjungit
redan innan de rekryterades till Teater Barda. Frida
Edlund var med fran starten, men det var innan de
blev "profts”.

— Forst repeterade vi bara pa torsdagskvallar, men
Henrik tyckte inte det gick sa bra att lara sig da sa vi
blev tvungna att repetera aven pa dan. Det gick béttre
nar vi fick repetera flera ganger i veckan som alla
andra teatergrupper.

Alla kanner ocksa att de medverkar till pjasernas
utformning och att de sjalva ar med och paverkar
manus. Men Henrik bestaimmer vilka texter de far,
sager Christine.

— Han har lart sig hur vi ar, vad vi klarar och inte
klarar.

Att alla har olika férutsattningar ar Frida ett bra
exempel pa. Hon ér blind sedan fodseln och lar sig
replikerna genom att lyssna.

—Men ocksa genom att lasa punktskrift, saiger hon.

—Men da kan du ju redan texterna, siger Christine
och skrattar. Du ar ju den som lar sig texterna snab-
bast.

"Vi mate héja nivan hela tiden”

Fran borjan var Teater Barda ett trearigt projekt,
men har nu blivit permanent. Men de vet alla att det
inte innebar att de ar pa "siker mark”.

— Det ar ju krav pa oss. Vi vet att vi maste skota oss
och hoja nivan hela tiden, siger Christine.

Men forvantningarna verkar inte tynga skadespe-
larna utan snarast sporra dem. Christine fortsatter:

— Henrik ar den forsta som sett mig som en vanlig
person och inte som ett handikapp. Han kan bli lika
arg pa mig som han skulle bli pa vem som helst.

Ur dansforestdliningen "De sociala kongresserna”

Teater Bardas hemsida: www.teaterbarda.se
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Stefan Aberg, Frida Edlund, Maria Eurenius, Camilio Pizarro,
Christine Berglund.

Megafon visades pa TV

Teater Barda, haller till pa Folkets hus i Ostersund i
lansteaterns lokaler och ensemblen bestar av fjorton
skadespelare. Man ar en del av den befintliga lanskul-
turen i Jamtland och runt gruppen finns ett team av
professionella teaterarbetare.

Pa hosten 2007 satte de upp den forsta pjasen, Dun-
derklumpen, och sedan dess har det blivit ytterligare
fem olika pjaser. Repertoaren har blandat hogt och
lagt, allvar och underhallning.

Sin storsta framgang fick man for drygt ett ar sedan.
Da visades filmen Megafon pa TV. Alla roller spelas
av personer med utvecklingsstorning som i sketcher
berdttar om sina liv utifran sina egna perspektiv.

_Regissor och "projektledare” har varit Henrik
Ogren och filmen producerades av Kurt Skoog.

Henrik Ogren beréttar att han for sex ar sedan blev
tillfrdgad om han ville driva en teater med personer
med funktionsnedsattning. Han har sysslat mycket
med amatorteater och har arbetat som socionom i
tio ar men aldrig jobbat direkt med personer med ut-
vecklingsstorning. Han var forstas lite orolig for hur
han skulle fa det att fungera.

— Det later som en floskel, men jag forsokte se indi-
viden, manniskan, inte funktionshindret. Jag hade ju
vana att leda amatorteatergrupper och tankte att jag
helt enkelt skulle forsoka att gora som jag brukade,
och det visade sig fungera bra.

Fran borjan var det mest som en utbildning pa en
scenskola.

— Da handlade det om att lara kdnna teatern sa det
blev mycket drama- och improvisationsévningar.

Kurt Skoog har levt med teater Barda sedan start.
Han gjorde en dokumentar om arbetet med Dunder-
klumpen och det var han som gjorde filmen Mega-
fon. Just nu filmar han dansforestallningen De sociala
kongresserna. Han kanner skddespelarna vil, och de
honom.

— De ar sa vana vid mig och min kamera s de mar-
ker mig inte, sager han.

Mycket motstand fran foraldrar och personal

Just nu, och sedan ett par ar tillbaka, fungerar allting
valdigt bra tycker Henrik. Men sa har det inte alltid
varit.
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Fran borjan motte de ett stort mot-
stand, framfor allt fran foraldrar, men
ocksa fran personal pa gruppbostader
och i dagliga verksamheter. Henrik
tycker att det handlade mycket om un-
derskattning och for stort fokus pa even-
tuella problem.

— De tyckte vi stillde for hoga krav. De
sag bara hindren och bortsag ifran allt
det positiva och vilken utveckling det
kunde innebira for skadespelarna. Per-
sonalen ville till exempel ha ett fardigt
schema nér vi akte pa turné. Men hur
skulle vi kunna ha det? Det har ar inget
nio till fem-jobb.

Bade han och Kurt menar att det dr en
overdriven omsorg.

— De har personerna tillats ju aldrig att
utsdttas for risken att misslyckas. Alla vi andra gar pa
nitar stup i kvarten men har handlar det mesta om att
halla tillbaka och att skydda. Kurt tror att de kanske
vill rattfardiga sig sjalva.

— Att de borjar fundera pa om de verkligen behévs
nar de ser att "barnen” och brukarna klarar mycket
mer an foraldrar och personal forvantat sig. Det kan
ju vara svart inom vissa yrkesgrupper, nar malet ar att
hjalpa andra till sjalvstindighet: "om jag lyckas be-
hovs jag inte langre”.

Forsta pjasen, Dunderklumpen, blev en vattendela-
re pa manga satt. Manga tvivlare fick krypa till korset.

— Framfor allt efter den uppsattningen vande det,
sager Henrik, nar foraldrar och personal fick se att
de verkligen kunde agera och prestera. Da blev res-
pekten for deras arbete en helt annan. Publiken var
i det narmaste i chock.

Pjasen som blev en film

Idén till pjasen Megafon som blev film kom ganska
tidigt, nar Henrik sag skddespelarna ihop och de bor-
jade pratade med varandra om sina liv.

— Da forstod jag verkligen vad vi skulle gora, att de
skulle spela om sig sjilva och ge sitt perspektiv pa
tillvaron. De sitter inne med kunskap som de aldrig
far chansen att uttrycka. Sa vi hade workshops, dis-

Ur dansforestaliningen "De sociala kongresserna”

Kurt Skoog och Henrik Ogren.

kussioner och grupparbeten om deras situation. Jag
samlade material, skrev manus och provade det med
skadespelarna. Det mesta kommer ju fran dem sjélva,
dikter, utryck och citat.

Kurt gick och sag forestillningen och blev bade
overraskad och imponerad.

— Det hade hant sa mycket sedan Dunderklumpen.
Det jag framfor allt drabbades av var att spelet var rik-
tat direkt mot oss i publiken. Det fanns en svarta och
de spelade ut sin frustration. Man forstod inte allt,
det var bra, det gav pjasen ytterligare en dimension.

De anlitade ytterligare en person, Anna Sivertsson,
som framst var med och arbetade med manus. De
andrade lite i texterna, strok nagra scener och la till
nagra andra.

Ingen speciell pedagogik

Nu, ett antal ar senare, har motstandet bytts mot na-
got som mest liknar en hyllningskoér. Foraldrar och
personal har sett hur skddespelarna har utvecklats
och mar battre dn innan de borjade arbeta med tea-
tern. De Kklarar allt pa egen hand och de klarar sig
nastan helt sjalva under turnéerna. Aven utanfor tea-
tern har de blivit mycket mer sjalvstindiga, mindre
ofta sjukskrivna och de skoter sina andra halvtidsjobb
battre an forut. Henrik berattar att han blivit anli-
tad som forelasare dar det var tankt att han
skulle lara ut sin "pedagogik”.

— Men jag har ju ingen, sager han. Vi tar
skadespelarna och teatern pa allvar. Har be-
hovs man, varje dag. Du maste stilla upp,
for dina kollegor och for publiken.

Glada Hudik och Barda

Sjalvklart kommer vi in pa diskussionen om
utvecklingsstorda personer i TV och i an-
dra medier. Kurt tycker att bilden som visas
ar ensidig och att den saknar ett problema-
tiserande perspektiv.

— Detar jattebra att manniskor med funk-
tionsnedsattning syns i TV, men det finns
ocksa en risk. Det bygger ofta pa gamla
forestallningar om utvecklingsstorda som
skojiga och mysiga och konstiga pa ett "fest-
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ligt” satt, och det ger en okomplicerad bild. Teater
Barda bidrar med nagot annat, nagot mer. Malet ar
att bli sa bra sa det konstnirliga uttrycket bar, inte att
skadespelarna dr ”"duktiga utvecklingsstorda”,

Henrik fortsatter:

— Glada Hudik till exempel ar ju forst och framst
underhallning, inget fel med det, men vi vill ta ett
steg till. Det kanske kommer en dag da det inte lang-
re ar sa intressant med utvecklingsstorda. Om det
ska finnas ett existensberattigande for Teater Barda
sa maste det vi gor vara bra, det ska kdnnas och det
ska vacka tankar. Vi vill ju vara bra pa riktigt. Och om
man tanker pa hur langt vi har kommit pa fem ar
ar det ju nastan svindlande att tinka pa hur langt vi

Annelie Bengtsson:

skulle kunna komma pa ytterligare fem ar. Men an ar
vi beroende av finansiering och valvilja fran politiker.

De behovdes inte

Klockan ér framat tio och skadespelarna kommer
den ena efter den andra. De morsar pa Henrik och
Kurt och tar plats i fatéljerna runt omkring oss. De
fikar och smapratar med varandra. Omsorgsperso-
nalen lyser dock med sin franvaro. Fran borjan var
de med som ledsagare men de har droppat av efter
hand.

— De satt ju bara har och vintade medan skadespe-
larna jobbade, saiger Henrik, de beho6vdes inte.

Text och bild: Evik Tillander.

Vi som jobbar maste

ga fore och 6ppna dorrar

Som chef fér MICA i Ostersund ser Annelie
Bengtsson garna att personer med utvecklings-
storning tar plats pa vanliga arbetsplatser ute i
samhallet. P4 samma satt tankte hon nar hon tog
initiativ till det som blivit Teater Barda.

O stersund var tidigt ute med att limna dagcen-
terverksamheten och ge sig utisamhallet. Idag
finns det mer an 150 féretag i kommunen som erbju-
der arbetstrining. Malet med MICAs arbete har varit
att “slippa taget”. Brukaren ska fa majlighet att sjalv
styra over sitt liv.

Initiativ till teater

Annelie Bengtsson ar chef tor MICA (Manniskan i
Centrum Arbete) i Ostersund och det var hon som
for ett antal ar sedan tog initiativ till att skapa en tea-
tergrupp med personer med utvecklingsstorning i
lanskulturens regi. MICAs ide ar att fa ut personer
med utvecklingsstorning i samhallet.

— Vi har ju ett ansvar, sager hon. Att fa ut vara man-
niskor pa arbetsplatserna far ju, dven om de inte ar
anstallda, sadan betydelse. Dels for dem sjalva, men
ocksa for alla de andra som befinner sig pa arbets-
platserna.

Pa samma satt tankte hon da det gillde teater. Hon
betonar betydelsen av att Teater Barda ar en del av
lanskulturen och att det finns ett professionellt team
bakom som inte ar inriktade pd daglig verksamhet.
Henrik Ogren ir t ex avlonad av linsteatern. De som
deltar far ledigt fran sina ordinarie jobb (men far be-
hélla sin habersdttning). Daremot betalar kommu-
nen for en halv stodperson.

— Den personen fungerar mer som en personlig as-
sistent.
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Att ha teater inom den
dagliga verksamheten me-
nar Annelie for det forsta
aldrig skulle kunna bli sa
bra men ocksa att man
skulle lasas fast i ett "om-
sorgtankande”.

— Det har ar ju "pa rik-
tigt” och det har varit vart
syfte hela tiden. Tank alla
som fatt se deras forestall-
ningar, alla de som kanske
inte mott en manniska
med begavningshandikapp tidigare. De 6ppnar ju
upp nagot som far betydelse for hela samhéllet.

Annelie Bengtsson.

Motstand i borjan

Motstandet som fanns i borjan rycker hon mest pa
axlarna at och sager att det alltid ar sa nar man vill
gora nagot nytt.

— Vi som jobbar med handikappomsorg maste ga
fore och 6ppna dorrar. De oppnas inte av sig sjalva.
Det var sa nar de skulle ut pa vanliga arbetsplatser
ocksa. Det var manga som ondgjorde sig 6ver det och
fragade sig om det verkligen var majligt.

Precis som Henrik Ogren och Kurt Skoog sa tror
hon det beror pad en 6éverdriven omsorg.

— Men man far ju inte ta ifran méanniskor deras
egen féormdga och mojligheter till att agera sjélva.

Trots att hon ar 6vertygad om att Henrik Ogren har
en jattestor del i Teater Bardas framgéangar sa tror
Annelie Bengtsson att det har ett koncept som skulle
kunna spridas till andra lan.

—Men det ar pa villkor att det finns manniskor som
brinner for det, pa flera nivaer...

Text och bild: Erik Tillander. @
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Sanna och Eva
|&r personal
att sitta ner

Sanna Johansson har stor erfarenhet av att vara
med personal. Och hon vet hur en bra personal
ska vara: "Hon ska lyssna pa mig och lara kanna
mig. Hon ska sitta ner och forsoka forsta.”

illsammans med Eva Isaksson har Sanna varit
I pa manga utbildningar och berittat for LSS-
personal, handlaggare och andra.

— Det ar ju den som har pa sig skon som vet var den
kldammer, sager Eva.

Och det dr ocksa det grundliggande innehallet i
deras forelasning: Du maste ldra kinna dem som du
ska stodja i ditt arbete.

— Du maste sitta ner och lyssna, siger Sanna. Du kan
inte sta upp. Det &r min metod.

— Verklig kunskap kommer fran personen sjaly, inte
fran andra, siger Eva bestaimt. Och om du sitter dig
ner sa visar du att du tar dig tid att lyssna och forsoka
forsta.

— Allt borjar med att man maste ldra kanna varan-
dra, siger Sanna. Att man far en bra relation.

—Jo, sager Eva. Du kan inte gébmma dig bakom en
professionell attityd. Du maste ha ett personligt en-
gagemang. Jag blir besviken nér jag moter personal
som till exempel vill ha till stand en utredning runt
en person sa att de far en tydligare diagnos eller lik-
nande. Och ndr jag fragar "vet du vad hennes pappa
arbetar med?”, sa vet de inte det. Men sadana saker
ar minst lika viktiga att kdnna till! Som till exempel
nar personen fyller ar, vilken bakgrund hon har, vad
syskonen gor, var mamman ligger begraven. Det ar
lika viktigt som att kunna funktionsnedsattningens
innebord. Och ska du verkligen forsta personen sa
maste du ju veta vem hon ar. Utan nyfikenhet pa per-
sonen sa far du aldrig kontakt och utan kontakt blir
det inget bra stod.

Om att hantera ilska

En annan sak som Sanna och Eva tycker ar viktigt att
prata med personal om ar hur man ska bemota ilska
och aggressivt beteende.

—Jag kunde bli arg, berittar Sanna, och da blev per-
sonalen ocksa arg. Och ibland kunde jag bli radd och
da blev jag annu argare. Det kan bero pa att jag var
mobbad i tre ar, nar jag gick i hogstadiet. Jag stamma-
de da och alla retade mig och sa kande jag nar jag blev
arg. Jag skrek och om dom gick emot mig sa....det blev
inte bra. Det kunde bli en vildigt hotfull situation. Jag
kan se idag att det finns battre sitt att vara mot nagon
som ar arg. Min mamma har ett bra satt. Nar jag ar
arg sa sager hon bara “Jamen varfor ar du sa arg da?”

Sanna Johansson, 36,
arbetar pa Kombi Café
och konferens i Svedmyra
i Stockholm. Hon arbetar
ocksa med att foreldsa for
LSS-personal och andra
om bemotande mm.

Eva Isaksson, 52, &r del-
gare och utbildningschef
i VIDA omsorg och utbild-
ning (www.vidaomsorg.se)
som forutom utbildning
ocksa har tva dagliga verk-
samheter i Stockholm.

»Aihh!”, siger jag. “Jamen ska du ha lite te d4?” Sadar
haller hon pa. Hon satter sig ner och goér nagot annat.
Hon blir inte arg och da lugnar jag ner mig.

— Som personal kan man backa ur en situation som
ar hotfull, sager Eva. Man kan sitta sig ner, man kan
titta at ett annat hall, man kan avdramatisera situatio-
nen. Man maste undvika att det blir en prestigekamp.

Lang och kdmpig vag

Sanna Johansson har haft en lang och kimpig vig
innan hon hittade ett satt att leva som fungerade for
henne. Nar hon skulle ut i vuxenlivet var det mycket
som inte fungerade.

— Det var svart, berattar Sanna. Jag fick problem.

Hon hade hankat sig igenom grundskolan i Hud-
dinge, gatt tvd ar pa gymnasiets konsumtionsekono-
miska linje och sedan gatt pa folkhogskola i Bollnas
dar hon kom i narheten av sina alskade farforaldrar
som bodde i Edsbyn.

—Jag skaffade en egen lagenhetiBollnas. Sokte jobb
men det funkade aldrig. Jag hann inte med. Jag for-
stod inte och ndr jag val forstod sa tyckte min arbets-
givare att jag var for langsam.

Sanna forsokte verkligen. I fem ar kimpade hon
med olika jobb och myndigheter. Till slut 6évertalade
Sannas mamma henne att flytta ner till Stockholm dar
hon kom i kontakt med rehab.

—Jag fick ga igenom en massa tester. Till slut fick jag
papper pa att jag hade en lindrig begavningsnedsatt-
ning. Da var jag 27 ar.

Sannas funktionsnedsittning ar ojamn. Eftersom
hon ér bra pa att prata och diskutera har omgivning-
en ofta 6verskattat hennes formagor och tolkat hen-
nes svarigheter som uttryck for littja eller ointresse.
Under arens lopp har hon fatt utsta mycket. Och inte
gick det battre nar hon nu fick ratt till stod enligt LSS.

— Pa den dagliga verksamheten sig de alltid pa oss
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som en enhet. Dom tankte inte pa mig.
Dom tiankte fel. Alla siger att man ska
tanka pa individen — da ska man val inte
halla pa och blanda personer sa att nagra
mar daligt. Men det gjorde dom och da
reagerade jag.

—Detar diskriminerande att inte se per-
sonen, att bara se gruppen, fyller Eva i.

— Ja, sager Sanna. Och det handlade
inte om vilken utbildning personalen
hade eller hur linge man arbetat, utan
det handlar om vilken inriktning man
har, att de tankte fel helt enkelt. Vi ar som
syskon i en familj, alla ser att syskonen ar
olika, att man inte kan behandla dem pa
samma satt. Det ar likadant med oss.

Ett annat problem var att det till en bor-
jan ofta var unga tjejer som var personal
at Sanna.

—Jagville ju ha tjejer i samma alder som
mig sjalv. Men de jobbade bara for att de
behoévde pengar medan de utbildade sig
till nagot annat. D& blev det mycket by-
ten. P4 sa vis ar det battre att fa en per-
sonal som ar runt 50. Bara de passar som
personal sa ar kanske chansen storre att
de stannar.

Borjar bli vana forelasare

For tva ar sedan kom Sanna till en ny ar-
betsplats, ett café i Svedmyra i Stockholm.
Dar traffade hon Eva Isaksson som arbeta-
de med personalutbildning. Tillsammans
provade de pa att forelasa for personal
inom framfor allt LSS-verksamheter. De
fick goda recensioner och beslot att fort-
satta. Idag ar de nastan vana forelasare.

Foreldsningarna bygger framfor allt pa
intervjuer som Eva har gjort med Sanna.

Nar Sanna forelaser for personal sa
hoppas hon att de som lyssnar ska handla
annorlunda dan de som hon sjalv tidigare
har haft dalig erfarenhet av.

—Jag hoppas att de ska vara justa. Att de
inte ska ge mig daligt sjalvfortroende. For
de har ett stort ansvar bade mot sig sjilva
och mot oss.

— Ibland kanske man inte vagar ta in
vilken enorm paverkan man har som
personal, siger Eva. Hur mycket man be-
tyder for dem som man arbetar med. I be-
motande, i ordvalet och i sdttet att se pa
den man arbetar med kan man férmedla
olika budskap.

—Man far ju vildigt gott sjalvfortroende
av att sta och prata fér andra och fér veta
att man sager smarta saker, sager Eva.

Och det har hant en hel del i Sanna Jo-
hanssons liv. Idag ar hon for det mesta
nojd med personalen.

— Man marker ju att min personal nu-
fortiden ar otroligt duktiga, siger hon.

Text och bild: Hans Hallerfors.
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- Vad pysslar du med da? Och vem &r du? Ar du en ny chef?

- Jag utbildar personal inom olika LSS-verksamheter. Boendestod-
jare, personliga assistenter, sddana som jobbar i gruppbostader...
-Vad lar du dom da?

—Till exempel hur man ska vara personal for att ge ett bra bemo-
tande.

-Vad sdager du da? Du maste ju dnda bara gissa for du har ju aldrig
haft nan personal sjalv.

- Jo det dr sant ...

- Far jag folja med och lyssna?

- Jaa, vi kanske ska gora nagot tillsammans?

Ungefar sa lat det forsta gdngen Sanna och Eva traffades. Eva hade
undervisat personal i 25 ar "och jag hade ju bara presenterat egna
teoretiska och praktiska erfarenheter. Men jag hade aldrig sjalv
anammat det som varit mitt budskap. Att man maste lyssna pa

dem det galler”

-Ja, du har utvecklats mycket under de har tva aren, sdger Sanna
och skrattar. ®
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Inflytande kraver kunskap

Av Lottie Giertz
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menas med inflytande och sjalvbestaimmande.

Manga av de personer som har LSS-insatser har
inte ett overgripande inflytande 6ver sitt liv. Deras
sjalvbestimmande i vardagen ar svarfangat. For den
som har en svag beslutsformaga blir stodet fran god
man centralt.

ILSS—lagen finns ingen tydlig definition avvad som

Personlig assistans

Nar LSS-lagen infordes 1994 var personlig assistans
en av nyheterna i lagen. Den som far ratt till person-
lig assistans kan sjalv vilja vem som ska genomfora as-
sistansen och vilka personer som ska arbeta som assis-
tenter. Alla ar eniga om att assistansen har inneburit
en stor positiv féorandring for den som ar beroende av
dagligt stod. Att kunna vilja vilka personer man ska fa
hjalp av och pavilket sitt, innebar att man kdnner att
man har inflytande 6ver sin vardag och sitt eget hem.

Men det ar ocksa svart att hantera den narhet och
det beroende som finns i relationen mellan assistent
och stodanvandare. Det tycker bada parter. Det ar
komplicerat att ha en annan person i hemmet nar
stodanvandaren har en familj eller en partner.

Att vara assistent innebdr att man maste vara val-
digt lyhord for den man arbetar hos och anpassa sig
till hur den personen vill ha stod. Mdnga assistenter
tycker att det ar svart och manga stoédanvandare tyck-
er att det ar svart att stilla krav. I min undersékning
intervjuade jag ocksa gode man till ett par personer
som hade svart att tala for sig sjalva. De gode man-
nen menade att de var stddanvandarens rost aven i
kontakten med assistenterna.

LSS-insatser och god man

Alla vuxna ménniskor i Sverige ar myndiga aven om
man har en nedsatt beslutsféormaga. Det dr bara barn
under 18 ar som ar omyndiga. Men alla vuxna kan
inte uttrycka sin egen vilja eller forsta all informa-
tion. Om man har behov av en stillforetradare som
kan hjalpa till med ekonomiska fragor eller ansoka
om till exempel LSS-insatser kan man fa en god man.

Detdr manga personer med LSS-insatser som ocksa
har en god man. Den gode mannen ska da féretrada
stodanvandaren men han eller hon har kvar sin ratts-

kapacitet och myndighet. Alla beslut den gode man-
nen tar, ska i mojligaste man grundas pa samtycke.

Min undersokning visar att de stodanvandare
som har LSS-insatser och god man, sinsemellan ar
mycket olika. I intervjugruppen finns personer som
sjalva kan valja assistansbolag, anstdlla sina assistenter
och fungera som arbetsledare for de anstillda. Men
dar finns ocksa de personer vars kommunikation ar
mycket svar att tyda och som ér helt beroende av an-
dra for allti livet och vardagen.

Undersokningen visar att LSS-lagens intentioner
om inflytande och sjalvbestimmande kraver gode
man och LSS-personal som har kunskap om stédan-
vandaren som individ, om respektive funktionsned-
sattning och om LSS-lagens malsattning. Dessutom
kravs personliga egenskaper som lyhordhet, 6dmjuk-
het och kreativitet. S& har berattar en god man:

Jag trdffar honom som god man varannan vecka
hemma hos honom. Dd plockar vi fram allt som hor
tll det. Vi betalar hans rikningar och jag berdttar vad
det gdller och jag berattar hur mycket pengar han har
att vora sig med sd far han sjalv valja aktiviteter. Han
Jorstdr ju egentligen inte pengars virde alls men jag vill
att han ska veta och kinna sig delaktig och sitta med.

Det kan vara olika hur de gode méannen skapar del-
aktighet. Att inte beho6va be personalen om pengar
kan vara mycket betydelsefullt for sjalvbilden och
sjalvbestimmandet i vardagen. Sa har berdttar en
stodanvandare:

Jag har hand om mina pengar sjilv nu! Den nya gode
mannen tyckte att jag var sa duktig sa att jag kan ha
det. Det fungerar sd att hon sdtter in pengarna pa ett
kort och sd anvdnder jag min legitimation och skriver
pd, jag kan gd och handla sjalv nu!

Det finns en stor okunskap bland gode man om
bade lagstiftningen och funktionsnedsattningar av
olika slag. De gode man som bast kianner till lag-
stiftningen ar ofta anhoriga till stodanvindaren. De
kanner ocksa av naturliga skal till personen val. Stod-
anvandaren far pa sa satt manga ganger en stark for-
tradare. Nackdelen med en god man som ocksa ar

Lottie Giertz ar arbetsterapeut
och fil.dr. i socialt arbete, forskare
och larare vid Linnéuniversitetet i
Vaxjo. | sin avhandling "Erkdnnan-
de, makt och moéten. En studie av
inflytande och sjalvbestammande
med LSS.” har hon undersokt hur
inflytandet ser ut for dem som har
personlig assistans och god man.
E-post: lottie.giertz@Inu.se

Linda Bjork ar omsorgsassistent vid
daglig verksamhet i Vaxj6. Sedan 1997
har hon, tillsammans med kollegor, varit
ledare for Kommunikationsgruppen, en
verksamhet med inriktning pa kommuni-
kation (AKK) for vuxna med flerfunktions-
hinder. Las mer om Kommunikations-
gruppen i Intra nr 4/2008 (finns i vart
natarkiv: www.tidskriftenintra.se).
E-post: Linda.Bjork@vaxjo.se
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anhorig kan vara att det bade for honom eller henne
och omgivningen blir svart att hélla isar rollerna.
Det finns ett tydligt dilemma kring de personer som
har en "svag” rost. De som inte tydligt kan kommu-
nicera sin vilja och har sma mdjligheter att paverka
sin situation. Det blir som ett "vacuum”. Alla runt

personen tycker sig veta vad som ar bast!

Det finns ocksd en kvardroéjande beskyddarinstall-
ning i LSS-verksamheterna som begransar alla de

Inte heller finns det nagon diskussion om hur de
med stora begransningar ska fa ett individuellt anpas-
sat stod for det inflytande de faktiskt har ratt till.

Bade stodanvandare, gode man och LSS-personal
maste utveckla arbetsmetoder for att skapa sa goda
individuella férutsattningar som mojligt for varje per-

son att ha inflytande och sjalvbestimmande. For det

personer som skulle kunna ha sjalvbestimmande i

vardagen.

Inflytande genom
god man och AKK

Av Linda Bjork och Lottie Giertz

nligt FN:s konvention for mdnskliga
Erdttigheter tll manniskor med funk-

tionshinder ska varje manniska ha
ratt att fa stod for att kunna fora sin egen
talan. I Sverige kan vuxna med kognitiva
funktionsnedsittningar fa en god man
enligt Foraldrabalken 11:4. Den gode
mannen ska bland annat bevaka den en-
skildes rattigheter och foretrida denne
vid myndighetskontakter.

For att kunna fullfélja sitt uppdrag bor
den gode mannen bilda sig en uppfatt-
ning om brukaren och ha regelbunden
personlig kontakt med denne. I enlighet
med den gallande lagstiftningen ska den
gode mannen inhdmta huvudmannens
samtycke om han eller hon kan ge uttryck
for en asikt.

Det ar viktigt att den gode mannen skaf-
far sig en egen uppfattning och inte bara
bygger sin kunskap om individen pa an-
drahandskontakter.

For att manniskor med kommunika-
tionssvarigheter ska kunna delta i beslut
och fa forutsattningar att sjalva paverka
sin situation kravs individuella anpass-
ningar. Manga behdver alternativ och
kompletterande kommunikation for att
kunna kommunicera med omvarlden

Genom val anvand AKK okar tillgang-
ligheten i vardagen och samhallet. Olika
former av AKK bor kunna ligga till grund
for exempelvis genomfoérandeplaner,
malplaneringar, individuella planer och
liknande, vilket ar en tillgdnglighetsfraga
saval som en autonomifraga.

Overgripande mélsattning
med projektet

Nu har vi fatt bidrag fran Allménna Arvs-
fonden och Stiftelsen Sunnerdahls han-
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dikappfond for att driva ett projekt som
syftar till att 6ka kunskapen hos gode man
om inflytande och delaktighet for perso-
ner med LSS som har behov av AKK.

Vi har intervjuat personer med intel-
lektuella funktionsnedsattningar for att
ta reda pa vad de tycker och hur stodet av
god man fungerar i praktiken. Darutover
arbetar vi med att samla in kunskap och
statistik kring de gode mannen i Krono-
bergs lan i syfte att 6ka kunskapen om
godmanskapet. Med dessa erfarenheter
har ett kursmaterial satts ihop och pro-
vats pa grupper av gode man.

Kursen handlar om AKK men dven om
formagan att ta stillning nar man har en
intellektuell funktionsnedsattning och
om enkelt avhjdlpta hinder, till exempel
bildstod vid val, samtalsmattemetoden
och tekniska losningar. Flera kurser har
getts och kommer att ges for att utveckla
utbildningsmaterialet pa basta sitt.

De gode man som genomgar utbild-
ningen erbjuds ocksa hjalp med att ta
fram bildmaterial som kan hjalpa dem i
moétet med sin huvudman.

Syftet ar att utveckla metoder att for-
battra mojligheterna for personer med
omfattande kognitiva svarigheter och de-
ras gode man att samtala om behov, vard,
omsorg och annat i vardagslivet. Men
ocksa att 6ka de gode mannens mojlig-
heter att ta vara pa huvudmannens in-
tressen i fraga om medbestimmande och
inflytande med hjalp av AKK.

Under projektets gang har vi sett en
efterfrigan pa utbildning kring kommu-
nikation generellt och AKK vid demens,
forvarvade hjarnskador och progredi-
erande sjukdomar, vilket vi garna fortsat-
ter med att utveckla.

kravs kunskap om funktionsnedsattningar, alternativ
kommunikation och lagstiftning.

Vad ar AKK?

AKK betyder Alternativ
och Kompletterande
Kommunikation och ar
ett samlingsnamn pa
olika alternativa satt att
uttrycka sig for personer
som har svart att tala.
Genom att lara nagon
att anvanda sig av andra
kommunikationsvagar,
kan denne gora sig for-
stadd gentemot omgiv-
ningen.

Man kan ocksa anvénda
AKK som kompletteran-
de kommunikationssatt
for att utveckla tal och
sprak.

De olika kommunika-
tionsvagar som star till
buds ar:

GRAFISKA: konkreta fo-
remal, bilder, pictogram,
Bliss samt bokstaver
(skrift).

MANUELLA/KROPPSNA-
RA: naturliga reaktioner
och signaler, gester och
tecken.

Ofta anvander man Pic-
togram eller Bliss som
man kompletterar med
olika signaler, gester och
tecken.

Att |asa: Vad ar AKK? En
kortfattad introduktion
som kan bestéllas fran
Hjalpmedelsinstitutet,
tel 08-620 17 00 eller
laddas ner gratis fran
www.hi.se (Best nr
05357)

Bra hemsidor:

www.hi.se
WWW.Spsm.se
www.sokcentrum.se
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Halsa och
sjalvstandighet

Av Cecilia Bronemyr
och Isabelle Sundstrém, Umea.

jarbrannarvagen ar en
I gruppbostad i Umea for
personer med intellektuell
funktionsnedsattning. Har finns
fem lagenheter och en stodlagen-
het. Vi 6ppnade varen 2010 och
foljde da de nya riktlinjerna som
fanns for att 6ka brukarens sjalv-
standighet. Det var bestamt att alla
brukare skulle laga sin egen mat och ata sjalva inne i
sina lagenheter.

Efter nagra manader sag vi viktokning och vikt-
minskning hos alla vara brukare. Brukarna valde att
ata snabbmat och halvfabrikat till lunch och middag.
Vi upplevde att brukarna fick valdigt lite personaltid,
sex brukare som just flyttat hemifran fick hjalp av tva
personal att laga sin mat. Detta resulterade i att bru-
karna inte fick det stdd de var i behov av, persona-
len sprang mellan lagenheterna for att hinna hjalpa
alla samtidigt, ibland fick vi ropa i korridoren "hur
gar det dar borta, kokar vattnet?” Vi kom aven pa en
brukare med att ha varmt flera hamburgare i mikro-
vagsugnen och atit dem raa.

Ar det detta politikerna kallar sjalvstandighet?

Mer delaktiga i matlagningen

Den psykiska ohdlsan 6kade och brukarna madde allt
samre. Vi testade olika insatser for att fa brukarna
mer sjalvstindiga bl.a. att skriva pa matlddorna, dag,
tid och vilken sorts maltid det var, men fort forsvann
alla veckans matlador pa nagra dagar.

Vi ville hitta ett satt att fa brukaren mer delaktig
i matlagningen och faktiskt hinna lira sig laga mat
med fullt stoéd fran personalen. Tillsammans med
anhoriga och godeman borjade vi prata ihop oss om
gemensamma maltider som skulle innehalla hus-
manskost lagad fran grunden. Nar vi presenterade
forslaget for brukarna sa alla ja. Vi presenterade sam-
ma forslag for var chef som i forsta laget inte var med
pa taget, men efter patryckningar fran personalen,
anhoriga och gode man sa fick vi igenom det.

Det var nu idén om halsotinket tog sin start.

Efter att vi reflekterat 6ver maltidssituationen
mérkte vi att bade brukare och personal valde bort
att ita sallad till maten och att alla drack maltidsdryck
eller mjolk. Personalen tog forst upp detta pa ett per-
sonalmote och sedan pa ett husmoéte (husmote ar ett
mote brukarna har varje sondag dar det ar brukarna
som styr och bl.a planerar aktiviteter). Dar bestimdes
det att alla skulle ata sallad innan sjidlva middagen,
méngden var oviktig bara att man at av den. Vi valde
tillsammans att det skulle serveras vatten smaksatt
med t ex citron, hallon, gurka under veckan och mal-
tidsdryck pa helgen.

Alla sex brukarna har var sin matlagningsdag, den
infaller da brukaren har en hemmadag eller slutar

Emma Hedmar, Joaki
Foto: Isabelle Sundstrom.

tidigt fran Daglig verksamhet. Vi lagar maten i det
gemensamma koket, da stinger vi dorren sa att bru-
karen far egen personaltid, vilket ar valdigt uppskat-
tat av brukarna. Vi utformade en matsedel med hus-
manskost pa 12 veckor som rullar pa aret om, recep-
ten andras aven efter arstid och hogtider. Recepten
ar omskrivna till en niva som passar vara brukare, for
att de enkelt ska kunna forsta och ldsa sjilva. Sedan
ndar maten ar klar gar kocken for dagen och bjuder
in sina grannar till maltiden.

Eftersom veckan har 7 dagar har alla bestamt att
pa lérdagar lagar man maten ihop. Mojligheten att
ata maltiderna inne i sin lagenhet ha funnits sedan
dag ett.

Vad har vi vunnit pa detta?

® Brukarna far en familjekansla, man lér sig att visa
hédnsyn och t ex att inte stracka sig 6ver sin bords-
granne utan man ber grannen om att skicka vatt-
net.

¢ Vi marker att brukarna mar bra av att fa berom
och att ge berém.

¢ Brukarna har borjat prata mer med varandra och
har mer utbyte av varandra. De ar inte lika bero-
ende av att personalen ska styra ett samtal varken
under middagen eller 6vrig tid.

e Brukarna har fatt en sundare livsstil och insikt i
vilken mat som ar nyttig och onyttig.

® Brukare med viktproblem har fatt vikten pa en
lagom niva, detta galler bade 6vervikt och under-
vikt.

¢ Personalen blir tillsagd av brukarna om de har

med sig egen mat och inte borjar maltiden med
sallad.

¢ Eftersom vi gor manga aktiviteter tillsammans
och ofta har fester dar vi bjuder in andra boende
behoéver brukarna ibland lana ut sina stolar och
bord. Detta var en omdjlighet de forsta aren, men
nu nar brukarna kanner tillit till varandra och ser
att de kan bidra till nagot positivt i gruppen sa
lanar de garna ut sina saker.

® Brukarna bjuder in varandra till sina egna lagen-
heter for att se pa en film eller spela spel utan
personalen.
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Nasta steg: motion

Nasta steg var att inféra motion i vardagen. Efter-
som det ar onddigt att uppfinna hjulet flera ganger
sa horde vi oss for hur andra gjorde. Vi fick veta att
inom dagliga verksamheter i Umea, bl.a. Grupp 8,
har manga en motionsrunda som kallas slingan. Vi
tog den idén och hangde upp orienteringsklappar
runt en cykelvig som gar runt garden. Malet var att
brukarna skulle kunna vilja att ga pa egen hand utan
personal. Da kan man med hjalp av orienteringsklap-
parna enkelt visa att man har gatt hela slingan. Pa
sondagarnas husmote har vi slingandragning och dar
vinner nidgon av dem som gatt slingan ett pris som
inte ar mat eller godis.

Hur halsomanaden foddes

Under en planeringsdag pratade vi om att ha en hal-
sovecka med olika aktiviteter varje dag.

Milet med detta var att motivera brukarna till en
hilsosammare vardag och inspirera till att prova pa
aktiviteter i olika former. Vi hade for avsikt att det
skulle vara ett roligt lirande, forbattra brukarnas

sjalvkansla och sjalvklart
framja utvecklingen hos
varje enskild individ. Vi
lamnade ut ett papper
dar brukarna sjalva fick
onska vad veckan skulle
innehalla. Nar vi sam-
manstallt allt insag vi
alla att vi behovde en
manad foér att hinna
med det som Onskades.
Bland annat kom forsla-
get upp om att brukar-
na sjélva ville halla i en
egen personlig aktivitet
med stdod av persona-
len. Under mars manad
2013 startade den forsta
hialsomanaden pa Tjar-
brannarviagen. Hur det
gick far ni veta under
Intradagarna.
®

i ¥ S\
Friluftsliv vid sjon Nydala. Jessica

och stickar och vaktar Sniff.

Anna Strand

Motivering:

fter att ha trottnat pa att standigt bli 6verkorda

och omyndigforklarade startade nagra perso-
ner i Goteborg foreningen Grunden for femton ar
sedan. Man ville slippa beroendet av oforstiende
kommunala beslutsfattare och av féraldraorgani-
sationen. Bara personer med intellektuella funk-
tionshinder kunde bli medlemmar. En av pionja-
rerna var Anna Strand. Idag ar Grunden en riksor-
ganisation med 18 lokalféreningar och man stod-
jer och arbetar med systerorganisationer i bland
annat Chile, Peru och Japan. Grunden ar en del
av People First International, en organisation for
"Empowerment” och "Self Advocacy”, dar Anna
Strand har haft stort inflytande. Anna Strand har
betytt mycket for att, med kraft och framatanda,
forma foreningen Grunden till att bli ett redskap
for inflytande och egenmakt.

Fgreningen Grundens Filosofi

Foreningen Grunden ar for oss som har intellektuellt funktionshinder.

Vi arbetar fria fran 1a och foraldra

s sjalva.

Grunden ags och kontrollera

Bara personer med | hder kan vara medlemmar

med rostratt.

Vi arbetar i Grund

“Med vardighet.
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Foto: Stefan lstedt
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Omslagets konstnir

"Det har ar det roligaste jag vet” sa Lilian G Karlsson som under
manga ar deltog i malarverksamheten pa Poppelgarden i Motala.
Lilian malade sina bilder med oljepastell eller vattenfirg. Ofta var
motiven fran naturen med djur eller vixter. Lilian deltog ocksa
i konstutstallningar tillsammans med andra i malargruppen och
hon malade omslaget till Intra nr 1,/2009. I oktober férra aret dog
Lilian G Karlsson. Det dr manga som saknar henne. Omslagsbilden
fanns bland hennes efterlimnade malningar.

Melkersson fran Tjarbrannarvdgen sitter
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Klart Ella ska fa ldra sig ryggsim.

Det ir bara att ansoka.”

For barn, unga och vuxna

|
@ FUB | med utvecklingsstirning
|

T

Bra skrifter fran Intra!
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OVERGREPY Oy
JgsEORIALIANEE

VALKOMMEN!

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

Pris per ex 60 kr
10 ex 40 kr per ex

OVERGREPP

S kriften diskuterar rutiner
och tillvagagangssatt vid

overgrepp och missforhallan-

den inom LSS-verksamhet.

Pris per ex 100 kr
10 ex 80 kr per ex

GRUPPBOSTADEN

IVI assor av bra lasning
om gruppbostader.

Pris per ex 160 kr
10 ex 140 kr per ex

DAGLIG' VERKSAMHET

V i har samlat det mesta
och det basta som skri-

vits om daglig verksamhet.

Har finns kunskap, inspiration

och intressant lasning!

Pris per ex 160 kr
10 ex 140 kr per ex

HANDIKAPPLAGEN-LSS

tt redskap for alla som ar
engagerade i stodet till
personer med funktionshinder.

Pris per ex 160 kr
10 ex 140 kr per ex

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

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

Pris per ex 100 kr
10 ex 80 kr per ex

Till Dig sory b

FORTROENDEVALD
E n 16-sidig skrift som
riktar sig till fortroen-
devalda politiker i namnder
och styrelser.

Pris perex 60 kr
10 ex 40 kr per ex

an hemsidan: www.tidskriftenintra.se

—
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GOD MAN

Gob MAN

E n informativ skrift for alla
som ar gode man till
personer med funktionshinder.

Pris per ex 100 kr
10 ex 80 kr per ex
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