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TVA STUDIEDAGAR OM STOD OCH SERVICE
PERSONER MED INTELLEKTUELLA FUNKTIO

Intra 1 samarbete med FUB och Stiftelsen ALA



Intradagar 21-22/9

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

Mandagen den 21 september Tisdagen den 22 september

09.00 - 09.30 Registrering, kaffe 09.00 - 09.45

09.30 - 09.45 Intraprenader och flextider

Inledning Per Iversen m fl i Hudiksvalls kommun.

Hans Hallerfors, Sara Hallerfors Todorov, Intra 9.50- 10.30

Conny Bergquist, Riksforbundet FUB Enhetschefens ansvar

09.45 - 10.00 June Jansson och Tobias Skog

Framtidens stod 10.30 - 10.55 Kaffe

Thomas Jansson Ordf Riksférbundet FUB 10.55 - 11.40

10.00 - 10.20 Projekt Scen

Funktionshinderfragor for framtiden Medis 5

Guy L6ov Sakkunnig pa Socialdepartementet 11.40 - 1215

10.20 - 10.50 Kaffe Vi ar alla medspelare

10.50- 11.30 Helena Harrysson

Anknytning hos barn till modrar 12.15 - 13.15 Lunch

;m:d :tvecl_(lmgsstornmg 1315 - 13.20

ehr Granquist Arets Intrapris

11. 30 - 12.00

Upplevelser av delaktighet 13.20 - 1340 ]

i Svenska kyrkan Omsorgsrevolutionen

Linda Vikdahl Karl Grunewald samtalar med Marten Séder
13.40 - 14.15

12.00-13.00 Lunch Inflytande och delaktighet i praktiken
1?1.00 -13.35 Patrik Arvidsson
Karlek och fup!&tmnshmder 14.15 - 14.35 Kaffe
RoS-grupperna i Orebro
14.35 - 15.00

13.40 - 13.45 Vad doktorn bor veta
Funkisprojektet Malin Nystrand
Johanna Nyberg, RFSL.

15.00- 15.15
13.45 - 14.30

Konsten som metod

Karlek och sexualitet Eva Olofsson och Monica Larsson

Lotta Lofgren Martenson

14.30 - 15.00 Kaffe 1515~ 15.30
Begripsam

15.00- 16.00 Kerstin Ivarson Ahlstrand

Fadern 15.30- 15.45

Eric Léwenthal Vad har vi lart oss?
Hans Hallerfors reflekterar 6ver 10 ars Intradagar
- Avslutning -

Tioarsjubileum! intra_ | " . -. / Till Intradagarnas del-

Intradagarna har pa tio ar X == = tagare framstaller vi ett
befast sin position som e R e { g specialnummer av Intra
det viktigaste forumet for : St N i =2 = | n:ned artiklaar av och med
idéutbyte och kunskaps- 7 2 i o ! : fored_ragshallarna.u
inhdmtning for alla som . wE £ ? Specialnummer fran

ar engagerade i LSS-verk- : - ' : _ tidigare ar finns for
sambhet. Personal, Intrala- : _ s nedlagdmng pa:
sare, forskare, FUB:are J www.tidskriftenintra.se

och andra engagerade . ..
har métts och fatt viktiga S. Sedan 2006 har antalet deltagare pa Intradagarna mer an tre-

idéer och kunskaper. 2@ dubblats. Vill du vara saker pa att komma med — anmal dig redan nu!
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Forelasare

[L==+"7"—" Thomas Jansson dr
: ordférande i FUB och

flitig med debattartik-
lar och foreldsningar.
Han &r orolig for LSS-
lagens framtid.

Sid 5

Guy Loovar ar
sakkunnig pa
Socialdeparte-
mentet. Han har
har sin bakgrund
i funktionshinder-
'I.L rorelsen. Sid6

Pehr Granqvist ar
professor i psykologi
och leder ett projekt
som undersokt anknyt-
ning hos barn till médrar
som har ett intellektuellt
funktionshinder. .
Sid7

Linda Vikdahls doktors-
avhandling heter "Jag vill
ocksa vara en dngel. Om
upplevelser av delaktighet
i Svenska kyrkan hos per-
| soner med utvecklings-
storning". Hon ar prast i
Svenska kyrkan.  Sid 11

Lena Lagren har varit
med och utformat RoS-
gruppens verksamhet
i Orebro. Hon beréttar
om hur man arbetat for
att ge stod i fragor som
galler kanslor, relationer
och sexualitet.  Sjd 15

( FUNKIS
PROJEKTET

FUNKIS-projektet drivs av
RFSL och arbetar med norm-
kritik och rattigheter. Bland
annat har man tagit fram ett
normkritiskt utbildningsma-
terial for LSS-personal. Sid 17

Lotta Lofgren
Martenson ar
professor, forfat-
tare och popular
forelasare i bland
annat sexologi,
karlek och funk-
tionshinder. Sid 19

Eric Lowenthal
ar stduppkomikern
vars son har svara
funktionsnedsatt-
ningar. Nu har han

erfarenheter.

gjort en humorfylld
forestallning om sina
Sid 14

June
Jansson
har varit
chefinom
omsorgerna
sedan 1982. ¥

Tobias Skog &r psykolog
och enhetschef inom LSS-

verksamheten i Stockholm. Sid 25

Per Iversen dr
verksamhetschef for
omsorgsforvaltning-
ens utvecklingsen-
het i Hudiksvall. Dar
har man férandrat
LSS-stodet pa flera
satt. Sid 27

Medis 5 ar en daglig
verksamhet i Stock-

holm som gor teater,
film, musik och konst.

Sid 26

Helena Harrys-
son har skrivit flera
populdra bocker
om barnuppfos-
tran och har en son
med funktionshin-

der. Sid 20

Marten Soder ar e
professor emeritus och o'
har forskat om bland
annat funktionshinder,
anstalternas historia
och omsorgsarbetets
utveckling.

Sid 24

Karl Grunewald ledde ut-
vecklingen av omsorgerna
bort fran torftiga institutio-
ner till dagens individuella
stod. Han har skrivit en bok
om de avgorande aren pa

1900-talet. Sid 4

Malin Nystrand ar
| distriktslakare och spe-
cialist i allmanmedicin
i Goteborg. Hon har
utvecklat det medicin-
ska stodet till personer
som har LSS-insatser.

Sid 30

Patrik Arvidsson dr
psykolog och medi-
cine doktor. Han har
bland annat forskat
kring sjalvupplevd
delaktighet, vardags-
fungerande och
valbefinnande. Sid 33

Kerstin Ivarson Ahlstrand
ar projektledare for
BEGRIPSAM som vill

Oka den kognitiva

A g tillgangligheten.

www.fungerandemedier.se/begripsam

Ovriga medverkande:

Eva Olofsson och
Monica Larsson har
skrivit en bok om hur
man kan arbeta med
konst i daglig verksam-
het.

Sid 35

Conny
Bergqvist
Klippan-

Hans
Hallerfors
Konferensvérd

Roger
Blomaqvist
Konferensvérd

radgivare, FUB

Intra Intra

Sara Hallerfors
Todorov
Konferensvérd
Intra

Tuula
Augustsson
Konferensvérd

FUB
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Bilden pa framsidan ar gjord av Malin Knutsson, Partille.



Karl Grunewald:

En upprattelse

B arn och vuxna med utvecklingsstorning har all-
tid funnits och de har alltid varit omgardade av
fordomar. For 150 ar sedan kom pedagoger under-
fund med att manga av dem hade vad man kallade
for understimulerade sinnen, de var alltsa bildbara
och borde fa speciell undervisning pa skolhem. Men
de "icke bildbara” fortsatte vara helt beroende av an-
horiga, alderdomshem, sinnessjukhus och asyler (se-
nare vardhem). Forst 1905 fick den som anordnade
anstalter for dem statsbidrag.

I den f6rsta lilla liroboken om sinnessloundervis-
ning, Sinnessloa barns vard, uppfostran och undervis-
ning, T Rappe, 1903, star det att pa asylerna lever de
sinnessloa i stor fattigdom, “en tillvaro sd sorglig och sd
hjdlplos, att man mdngen gang tycker dem sta langt under
djuren’. Det ansags allmant att de borde skyddas mot
“det onda samhallet”, men snart andrades den upp-
fattningen till att samhallet skulle skyddas mot dem.

Den arvshygieniska ideologin praglade den offici-
ella synen pa personer med sinnesslohet under aren
mellan 1910 och 1940. Man nedvirderade dem som
aldrig forr. Sa skrev exempelvis psykiatern Viktor Wi-
gert: " Mdanga roja en oovervinnerlig bendgenhet for pro-
stitution och luffarliv. Och att i de mest utprdglade fallen
synes det forefinnas en verklig positiv drift till det onda;
stolder, skadegorelsen och grymheten innebdr en lockelse
som dr oemotstandlig.” (Om psykisk halsovard i barna-
aldern.../ Goteborg 1931.)

Den forsta lagen om ansvaret for insatser gallde
endast de med bildbar sinnessléhet och antogs 1944
da landstingen blev huvudman fér undervisningen.
Insatser for de manga barn och vuxna som ansags
obildbara forblev helt oreglerad. Landstingen drev
de stOrsta anstalterna, men de flesta andra drevs av
enskilda. Det fanns ingen ideologi, inga normer, ing-
en utbildning av personalen. Det enda staten gjorde
var att skapa specialsjukhus och specialsarskolor for
asociala sinnessloa och for dem som var svarskotta.

Varden préaglades av forvaring som passiviserade de
intagna och skapade psykiska anstaltsskador. De in-
tagna ansags ha an-
norlunda behov an
andra manniskor
och overgrepp och

Referens:
Socialstyrelsen, Handbok om lex Sarah.
172 sid. nr 2013-4-9. 138:- inkl moms.
Kanladdas ner fran www.socialstyrelsen.se

tvang skylldes pa bristande resurser och pa vardarnas
ratt att skydda sig.

Allméanheten skulle besparas insyn och ingen vis-
ste egentligen vad som hande pa anstalterna. Darfor
blev reaktionen stark nar pressen i boérjan av 1950-ta-
let borjade rapportera om sinnesslovarden.

Den nedsittande synen pa dem med sinnesslohet
avtog forst i takt med att det bildades féraldraforen-
ingar pa 1950-talet och att 1954 ars lag om undervis-
ning och vard av psykiskt efterblivna antogs. I den
fastslogs att bade staten och landstingen hade ansvar
for utbildning av barn och vuxna med efterblivenhet.

1967 andrades termen till (psykiskt) utvecklings-
stord. Men i brist pa ideologi och anvisningar drojde
det oskaligt lange innan staten och landstingen enga-
gerade sig for en utbyggnad av insatserna.

I boken “Omsorgsrevolutionen” ville jag skildra den
revolution av levnadsvillkoren for personer med ut-
vecklingsstorning som skedde efter 1950-talet. Den
har burits av en folklig opinion som solidariskt kravt
ett battre samhadlle dven for de mest asidosatta.

Personer med utvecklingsstorning ingar idag i den
enda rattighetslag vi har och de ar de enda medbor-
garna som har en i lag faststalld ratt till en fullvardig
bostad. Lagen kan tolkas som en upprittelse for tidi-
gare generationers overgrepp. Med en generos till-
lampning av lagen kan vi i ndgon man kompensera
tidigare oforratter. Varje beslut om en insats for en
person med utvecklingsstorning innefattar symbo-
liskt en sadan kompensation. Det ar en kinsla som
varje handliggare borde bara inom sig da hen fattar
beslut.

Karl Grunewalds bok "Omsorgsrevolutionen”. ger en bred bakgrund till hur
dagens LSS-stdd vuxit fram. Boken har 228 sidor och handlar om hur de av-
gbrande aren mellan 1950-2000 avhandlades i debatt och media. Den ar rikt
illustrerad med 6ver 150 bilder.

Pris 200 kr + frakt.
Bestall fran
www.tidskriftenintra.se
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Thomas Jansson:

Manskliga
rattigneter
for alla?

Det ar en mansklig rattighet att fa vara delaktig i sam-
héllet. Men géller den for alla?

M anga av FUB:s medlemmar med utvecklings-
storning ar idag fangade i fattigdom. En orsak
ar att beskattningen av denna grupp ar hogre an vad
som giller for I6ntagare och alderspensionarer. Om
detta har FUB skrivit i rapporten. "Fangad i fattig-
dom”.

Vi har diskuterat detta med berérda pa finansde-
partementet. Tjanstemannen tog till sig de fakta som
presenteras i FUB-rapporten och lovade att lyfta vara
fragestillningar till finansminister Magdalena An-
dersson. De lovade att aterkomma med svar pa hur
de ser pa de uppgifter vi fort fram och redogora for
vilka atgarder man tinker vidta for att stairka ekono-
min for var malgrupp. Sedan blev det tyst. Vi har fort-
farande inte fatt nagot svar av finansministern.

Tilltrade till arbetsmarknaden

Ett annat skrimmande exempel pa att politikerna
nast intill struntar i vara medlemmar ar att arbets-
marknadsminister Ylva Johansson inte har namnt
vara grupper i sin arbetsmarknadspolitik. Hon ar en
viktig minister for vara medlemmar eftersom de of-
tast behover fa stod och hjalp att fa ett arbete. Darfor
var det en besvikelse att hon inte ville underlatta for
vara medlemmar pa arbetsmarknaden. Det skulle
kunna stirka ekonomin om man fick tilltrade till ar-
betsmarknaden utifran sin egen féormaga.

Folj lagar och regler!

Det ar ocksa snarare regel an undantag att kommu-
ner och myndigheter tinjer pa och feltolkar de la-
gar och regler som styr samhallets stod till personer
med funktionsnedsattning. Istillet for att folja lag-
stiftningen forsoker man komma undan sitt ansvar
genom att pa olika satt hitta “kryphal” i lagen och ta
arenden till domstolar.
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Bryter mot FN-konventioner

Alltfor ofta far man intrycketatt det gar att bortse fran
FN-konventionerna om de manskliga rattigheterna.
Det verkar inte vara sa viktigt att f6lja dem. Till FUB
kommer nastan dagligen signaler om att kommuner
och olika myndigheter bryter bade mot svenska lagar
och mot FN-konventionerna.

Sverige har fatt kritik av FN for brott mot féljande
konventioner: Konvention om rdttigheter for personer med
Junktionsnedsdtining, Barnkonventionen, Konvention mot
tortyr och annan grym, omansklig eller fornedrande behand-
ling eller bestraffning och Kvinnokonventionen.

Just nu pagar en granskning av hur Sverige foljer
Konventionen om ekonomiska, sociala och kulturella rdt-
tigheter. FUB:s rapport "Fangad i fattigdom” kommer
att vara en del i alternativrapporten till FN. Den visar
med all tydlighet att Sverige bryter dven mot denna
konvention.

Darfor kraver nu FUB:

¢ Sankt skatt, hogre bostadstilligg och hojd ak-
tivitetsersattning for personer med funktions-
nedsittning.

® Hojd habiliteringsersattning féor dem som har
daglig verksamhet enligt LSS.

¢ Bittre stod till dem som vill ha jobb.

¢ Att kommuner och myndigheter foljer gal-
lande lagstiftning och att man lever upp till
intentionerna i LSS.

¢ Att Regering och Riksdag ser till att vi i vart
land borjar forverkliga de manskliga rattighe-
terna pa alla nivaer. @



Tidigare publicerad i Intra nr 2/2015.

Asa Regnér:

‘I mina planer ingadr en storre oversyn av LSS”

Asa Regnér ar barn-, aldre- och jamstélldhetsminis-
ter med ansvar for funktionshinderomradet. Hon
avvisar alla tankar pa regeringsinitiativ nar det gal-
ler kompetensen hos LSS-personalen. Daremot vill
hon genomfora en stor 6versyn av LSS. Det skriver
honii ett svar till Intra.

AV Asa Regnérs svar till Intra framgar att hon inte
tanker ta nagra initiativ till att hdja kompetensen
och kunskaperna hos LSS-personalen pa det sitt som
t ex skett inom dldreomsorgen med det s k kunskaps-
lyftet. "Det ar arbetsgivaren som har det grundlag-
gande ansvaret for att personalen har ratt kompetens
for den arbetsuppgift som ska utforas. Arbetsgivaren
ska aven se till att det finns forutsattningar for kom-
petensutveckling”, skriver hon.

Diremot planerar Asa Regnér en 6versyn av LSS.
Sa hér skriver hon:

"Det som pagar nu dr att Socialstyrelsen har i upp-
drag att kartligga ett antal insatser enligt LSS och
analysera det underlag som tas fram med utgangs-
punkt fran géllande lagstiftning, likvardighet och
rattssikerhet. Den kunskap som kartliggningen ger
kommer att ligga till grund for regeringens analys
om fortsatta atgarder. I mina planer ingar en storre
6versyn av hela LSS.”

Av hennes svar framgar ocksa att hon inte tinker
ge Socialstyrelsen direktiv att utarbeta allmanna rad
om daglig verksamhet. Hon héanvisar istallet till Soci-
alstyrelsens skrift: "Pd troskeln — Daglig verksamhet med
inrikining pa arbete.” Hon skriver ocksa:

Asa Regnér. 4

"Det ar inte sjalvklart att regeringen ska besluta om
uppdrag att ta fram allménna rad. Socialstyrelsen ar
regeringens expertmyndighet inom socialtjansten
och kan ménga ganger battre avgéra nar det behovs
sarskilda rekommendationer till kommunerna och
om dessa i sadant fall ska utformas som en vagled-
ning, ett meddelandeblad eller ett allmant rad.”

Pa fragan hur hon ser pa den kritik som framforts
mot Forsakringskassans tolkning av reglerna for ratt
till assistans svarar hon:

"Det ar inte regeringens uppgift att tolka lagstift-
ningen. Ytterst ar det en uppgift for myndigheter och
domstolar. Beslut om assistansersdttning gar att éver-
klaga till férvaltningsdomstol. Hogsta forvaltnings-
domstolens domar bildar prejudikat. Anser regering
och riksdag att lagstiftningen inte fungerar som de
onskar har regeringen mojlighetatt initiera en utred-
ning for att se 6ver lagstiftningen. Foreslas en ambi-
tionshojning i forhallande till vad som giller i dag
kraver en sadan andring finansiering.

Jag tror det beho6vs en bredare 6versyn av lagstift-
ningen. En sadan ingar i mina planer.”

Om vinsterna inom de privata LSS-verksamheter-
na skriver hon: ”Jag vill garna se mer av kooperativ,
mindre foretag och ideella verksamheter. Det viktiga
ar dock att utférarna kan halla god kvalitet och inte
gora oskaligt stora vinster.”

HH

Asa Regnér sakulle ha deltagit pa Intradagarna men har nu meddelat att hon fatt férhinder.
Istéllet deltar Guy LoOv som ar sakkunnig pa Socialdepartementet. Han deltog i ett seminarium under
Almedalsveckan som anordnades av FUB och Autism och Aspergerforbundet. Erik Tillander rapporterar:

Guy Loov:

“Vivill aterga till LSS som det var fran borjan”

G uy L66v, som dr sakkunnig for Barn, dldre och
jamstilldhetsminister Asa Regnér, menade pa
seminariet att LSS-lagen, som den ser ut idag, har
stora brister. En av orsakerna ar de prejudicerande
domar fran hogsta férvaltningsdomstolen som han
sager "beskurit lagen”.

— Har de domt nagot sa ar det per definition ritt,
sen kan vi tycka vad vi vill om det men den tolkningen
ska galla, regeringen kan inte siga att "ni har domt
fel”. Ska vi komma till ratta med det forhallandet
maste vi ocksa se 6ver lagen.

Tanken ar att hela lagen ska ses over.

— Det racker inte med att "putsa” pa LSS langre, da
kommer vi att fortsatta att ha ett lappticke, Vi maste
fraga oss om lagen verkligen fortfarande ar till for
dem som bast behodver insatserna. Finns det grupper
som inte alls far del av lagen? Finns det a andra sidan
rattigheter som ar foraldrade?

Fragor som forenar

EnligtGuy Lo6v ar tanken att ut-

redningen ska vara klar innan

mandatperioden tar slut: -
— Om olyckan skulle vara fram- }‘1

me och folk rostar fel i nasta val.

Guy Lo6v pekade ocksa pa vik-
ten av konsensus och att rapporten ska bli "héllbar”
for att slippa "politiskt kabbel” och nya utredningar
i fortsattningen. Han sa att malet var att komma till-
baka till LSS-lagens intentioner och han mindes nos-
talgiskt gladjen som fanns efter lagens tillkomst 1994.

— Vi vill ju aterga till LSS som den var fran borjan,
det var ju nastan som ett lyckorus nar allt som alla
hade kampat for gick igenom. Det var ju sa fantastiskt

alltihop.
ET )
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Manga har fordomar mot

foraldrar med intellektuell

funktionsnedsattning

Det finns inget samband mellan foralderns intelligens och barnets
formaga till anknytning, sager Pehr Granqvist som forskat om detta. =

ositiva nyheter som kolliderar med folks for-
P domar har svart att na ut, siger Pehr Gran-

qvist och suckar. Han har varit huvudansvarig
for en studie som pa strikt vetenskapliga grunder har
undersokt anknytningen hos barn till féraldrar med
lindrigt intellektuellt funktionshinder.

Det ar den forsta systematiska studien i sitt slag och
den ger en helt ny bild av vad som har betydelse for
féormagan till att ge god kanslomassig omsorg bland
dessa foraldrar.

Ifragasatta foraldrar

Foraldrar som har intellektuell funktionsnedsatt-
ning har alltid fatt sitt fordldraskap ifragasatt. Berit
Hoglund vid Uppsala Universitet har t ex visat att
manga barnmorskor tycker att det ar direkt olamp-
ligt att dessa personer skaffar barn.

— Det som slog mig nar jag borjade studera detta
var hur lite faktisk kunskap det fanns som styrkte de
mycket kritiska asikter som delades av de flesta. Men
att manga trots detta hade valdigt starka och “far-
diga” asikter. Ett sadant fenomen var den kategoriska
uppdelningen mellan dem som ansags ha ett barn-
perspektiv pa denna fraga och dem som ansags ha ett
foraldraperspektiv. A ena sidan fanns t ex forfattaren
Lisbeth Pipping som i boken "Karlek och stalull” be-
skrivit sina negativa erfarenheter av att vixa upp med
en mamma med bristande omsorgsféormaga. Och &
andra sidan finns till exempel Uppdrag Gransknings
reportage for nagra ar sedan om ett foraldrapar i
Smaland vars barn blevomhindertaget. Detar en be-
synnerlig uppdelning som ar valdigt beklaglig. Bada
perspektiven maste ju balanseras mot varandra. Och
eftersom var unders6kning handlade om barnets an-
knytning till féraldrarna sa kan man inte siga att den
utgdr entydigt fran ndgot av dessa perspektiv, utan
fran bada tva pa en och samma gang.

Obefintligt samband mellan foralderns
intelligens och barnets anknytningsférmdga

Studien visade att det fanns en svag men inte sta-
tistiskt sdkerstalld skillnad i barnens anknytnings-
trygghet mellan de barn som hade moédrar med
intellektuellt funktionshinder och barn i jamférel-
segruppen, vilkas modrar ej hade ett intellektuellt
funktionshinder. I reda tal hade 35% i den forsta
gruppen en trygg anknytningsklassifikation, jamfort
med ca 50% i den andra gruppen.. Men, och det ar
har som undersokningen far sin stora betydelse, det
betyder inte att det skulle finnas ett samband mel-
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lan grad av intelligensnedsattning hos foraldern och
barnens anknytning.

— Vi stirrar oss ofta blinda pa intelligens, siger Pehr
Grangqvist. Och vi har en valdigt stark tradition av
kategorisering i vart samhalle. Har vi kategoriserat
nagot som avvikande fran det normala (t.ex. férald-
erns laga intelligens) utgar vi narmast med automa-
tik ifrdn att andra eventuella problem (t.ex. barnens
anknytning) har med denna avwvikelse att gora. Till
saken hor att nastan alla modrar som bedoéms ha en
utvecklingsstorning har en lindrig sidan. Och har
ar skalan glidande mellan dem som bedoms ha en
svagbegavning och dem som bedéms ha en diagnos-
tiserbar utvecklingsstorning. Men var studie visar
hursomhelst att intelligensfragan inte ar avgoérande
for formagan att ge barnen trygg anknytning. Det ar
andra faktorer som verkar avgora detta.

Att sjalv ha blivit utsatt for vanvard

Om det nu inte ar foralderns intelligensniva som ar
avgorande for omsorgsformagan —vad var detda? Har
har Pehr Grangvists forskning gett ett entydigt svar:
Att fordldern sjalv har utsatts for allvarlig vanvard
under sin egen uppvaxt ar det som starkast hanger
samman med otrygg anknytning hos hennes barn.
Och tyvarr ar forekomsten av vanvard alarmerande
hog i livsbiografin bland personer med intellektuella
funktionshinder. Det ar inte bara var studie utan en
massa andra studier som ocksa har visat detta.

— Vi har haft vildigt svart att na ut med dessa re-
sultat, siger Pehr Granqyist. Fa har reagerat. Anda
borde ju dessa resultat leda till konsekvenser.

De konsekvenser som Pehr Grangqvist vill se ar

1. Att personer med utvecklingsstorning skyddas
fran vanvard. Det dr en praktisk utmaning att
skapa bra skyddsnit, men arbetet bor prioriteras.

2. Att foraldrar med utvecklingsstorning, och sar-
skilt de som sjdlva utsatts for vanvard, far hjalp
att utveckla ett kinslomassigt lyhort foraldraskap.
Denna hjélp bor bland annat utga fran vara kun-
skaper om anknytning.

Moralisk fraga

Pehr Granqvist tycker att hans forskning har en mo-
ralisk betydelse.

— Nar vi nu vet att det ar deras livshistoria som ar av-
gorande sa forandras ansvarsfragan. Var studie sager
ju dels att graden av intelligens inte ar sa avgérande,
vilket ar positivt for den har gruppen, dels att det



finns anledning for samhallet att se 6ver hur man tar
ansvar for dem som loper storre risk for att utsattas
for vanvard som barn, sa att de inte som vuxna far
problem med sitt foraldraskap.

Viktig praktisk kunskap

Pehr Granqvist ar 41 ar och nybliven professor i psy-
kologi vid Psykologiska institutionen i Stockholm.
Han kommer fran Boden och studerade tidigare i
Uppsala. Han disputerade pa en avhandling om an-
knytning och religion.

Hur kom det sig da att han borjade intressera sig
for detta omrade?

— Jag traffade Lydia Springer pa SUF, som bad mig
halla ett foredrag om anknytning hos barn till férald-
rar med utvecklingsstorning. Glad i hagen tackade
jag ja, och déom av min férvaning nar jag konstate-
rade att det inte fanns nagon relevant forskningsba-
serad kunskap pa detta viktiga omrade.

SUF (Samverkan, Utveckling, Foraldraskap) ar ett
projekt som fran boérjan drevs av Uppsala lan och
nagra kommuner i lanet (www.lul.se + sok pa SUF),

men som nu finns pa fler platser i landet. I varje SUF-
grupp ingar representanter fran alla instanser som
moter barn och/eller foraldrar i familjer dar férald-
rarna kan ha kognitiva nedsattningar sasom modra-
barnhalsovard, férskola, sirskola, skola, habilitering,
socialtjanst, LSS, barn- och familjeinstitutioner, barn-
och vuxenpsykiatri.

—Jag upplever att den kunskap som vi presenterat
ar mycket praktiskt viktig. Den gar att anvanda sig av
direkt i arbetet med dessa problem.

Nu vill Pehr Granqvist ga vidare med denna forsk-
ning. Tillsammans med Mikaela Starke, som bland
annat gjort en kunskapsoversikt at Socialstyrelsen,
planerar han att undersoka metoder som kan hjalpa
foraldrar med intellektuell funktionsnedsattning att
ge kanslomassigt lyhérd omvardnad.

Text och bild: Hans Hallerfors. @

Forskningen kring barn till féraldrar med lindrig intellektuell
funktionshinder har tidigare presenterats i tidskriften Psykisk
Halsa (www.mind.se). Har kommer en férkortad version av en
artikel i nr 4/2014 av Psykisk Halsa.

Anknytning hos barn till modrar
med intellektuella funktionshinder

Av Pehr Granqvist, Tommie Forslund, Mari Fransson, Lydia Springer och Lene Lindberg vid Psykologiska

institutionen, Stockholms universitet.

Vilken betydelse har intellektuella funktionshinder
(IF) hos médrar for deras barns anknytning? Spelar
maodrarnas egna eventuella erfarenheter av vanvard
nagon roll for vilken anknytning deras barn utvecklar?
| denna artikel beskriver vi den forsta vetenskapliga
studien om anknytning hos barn till médrar med ett
intellektuellt funktionshinder.

Det finns stora luckor vad galler kunskapslaget om
hur personer med intellektuella funktionshinder
(IF) fungerar som omsorgspersoner och hur deras
barn utvecklas. Delvis ar detta en foljd av att befint-
lig forskning har allvarliga metodmassiga brister. Till
exempel finns det mycket fa studier med adekvata
jamforelsegrupper. Tillganglig forskning ger dock
for handen att foraldrar med IF — jamfort med forald-
rar ur den allmdnna befolkningen — oftare uppvisar
brister i sin omsorg och att deras barn oftare uppvisar
problem i sin utveckling.

Egna erfarenheter av vanvard paverkar férmagan

For nagra decennier sedan tvangssteriliserades per-
soner med IF (Runcis, 1998) och barn till sadana for-
aldrar tvingsomplaceras alljamt till andra familjer,
ofta baserat pa antaganden om permanent oférmaga
hos fordldrarna att ge adekvat omsorg, till f6ljd av det
intellektuella funktionshindret som sadant (Booth

m.fl., 2005). Detta gar emellertid stick i stiv med
slutsatser fran tillganglig forskning (Feldman, 1994;
McGaw m.fl., 2010).

Erfarenheter av vanvard, som ar mycket vanliga
bland personer med IF, har en negativ inverkan pa
hur man sjalv férmar ge omsorg. Detta ar vil belagt,
saval i forskning pa IF-populationer som i andra
grupper (Banyard, 1997; McGaw m.fl., 2010). Det ar
alltsd troligt att sidana externa riskfaktorer bidrar till
att forklara de svarigheter med att ge adekvat omsorg
som vissa foraldrar med IF har.

Den forsta systematiska studien

Vi har nyligen genomfort den forsta systematiska
studien som handlar om anknytning hos barn till
modrar diagnostiserade med IF (Granqvist m.fl.,
2014). Utover information om modrarnas [F-status
identifierade vi risk- och skyddsfaktorer f6r modrar-
nas omvardnad och barnens anknytning. I studien
inkluderade vi en matchad jamforelsegrupp med
normalbegavade modrar och deras barn.
Projektetinnefattar, utéver metoder for att bedoma
barnens anknytning, omfattande intervjuer om mod-
rarnas liv, inklusive egna erfarenheter av vanvard, ob-
servationer av omvardnadsbeteenden i modrarnas
samspel med barnen, tester av modrarnas och bar-
nens begavning, samt fragor om modrarnas sociala
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och professionella stod. Studien fick finansiellt stod
av Forskningsradet for Arbetsliv och Socialvetenskap
(Forte).

Misstrodde mdédrarnas formaga

Ett mycket omfattande fortroendeskapande arbete
visade sig nodvandigt for att rekryteringen skulle
lyckas. Detta hade delvis att géra med att vara rekry-
teringskanaler — i de flesta fall IF-mo6drarnas pro-
fessionella kontakter — ofta misstrodde maodrarnas
formaga att delta i studien. Rekryteringsproblemen
harrorde ocksa fran att modrar med IF och deras fa-
miljer vanligtvis var oroliga, ofta med hanvisning till
tidigare daliga erfarenheter av myndigheter.

Utover att IF-gruppen var mycket svarrekryterad
bjod rekryteringen av jamforelsegruppen pa svara
utmaningar. Hur hittar man en rattvisande match-
ning for en population med IF-moédrar och deras
barn? Vi inkluderade en jamforelsegrupp av modrar
med "normal” begavning och deras barn, som var
matchad mot IF-gruppen med avseende pa modrar-
nas inkomst och boendeomraden, liksom pa barnens
koén och alder.

Matning av anknytning

I anknytningsforskning pa spad- och koltbarn (ett-tva
ars alder) bedoéms barns anknytningskvalitet vanligt-
vis med hjalp av strukturerade beteendeobservatio-
ner (sarskilt den numera klassiska "Frammandesitua-
tionen”; se Broberg m.fl., 2008). I anknytningsforsk-
ning med nagot dldre barn (efter de tva-tre forsta
levnadsaren) bedémer man vanligtvis barns anknyt-
ning med hjalp av s.k. representationsmetoder. Det
handlar om strukturerade intervjuer som till synes
beror hur fiktiva barn reagerar pa anknytningsrela-
terade situationer.

Detta gor man till f6ljd av att barnens anknytnings-
beteenden vanligtvis inte later sig aktiveras lika latt
som tidigare under utvecklingen samtidigt som barn
indirekt kan berdtta mycket om sig sjalva och sina
omsorgspersoner genom hur de talar, sarskilt nar de
tror att de talar om nagot annat an sig sjilva och sina
familjer. I studien som beskrivs i denna artikel har en
sadan metod (Separation Anxiety Test, SAT) anvants
(Kaplan, 1987). Denna version av SAT utvecklades
med forankring i resultat fran Frimmandesituatio-
nen och dr en for aldersgruppen vetenskapligt val un-
derbyggd anknytningsmetod (Broberg m.fl., 2008).

Proceduren bestér i att de deltagande barnen far
titta pa sex bilder forestallande jaimnariga fiktiva barn
som befinner sig i olika separationssituationer i for-
hallande till sina foraldrar (t.ex. ska foraldrarna aka
bort 6ver en helg och det fiktiva barnet istallet tas om
hand av slaktingar). Testledaren forklarar var och en
av bilderna och fragar pa samtliga bilder det delta-
gande barnet vad barnet pa bilden kidnner och vad
barnet ska gora.

Balansen mellan anknytning och utforskande

Barn med en trygg anknytningsrepresentation pa
SAT beskriver a ena sidan sarbara kanslor, men
lyckas a andra sidan hitta pa konstruktiva aktiviteter
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for det fiktiva barnet,
exempelvis att barnet
genom list forhindrar
separationen eller
vander sig till andra
eller sysselsatter sig
sjalv. med positiva,
ofta lekrelaterade
aktiviteter. Har ser vi
alltsa en balans mel-
lan anknytning och
utforskande.

Barn med en orga-
niserad men otrygg
(undvikande eller
ambivalent) anknyt-
ningsrepresentation
formedlar ofta sar-
bara kanslor for det
fiktiva barnet, men
formar inte hitta pa
konstruktiva aktivite-
ter at honom/henne.
Istallet kan det handla om passiva responser
("inget”, "vantar”, "lagger sig ner”) eller svar
av typen “vet ¢j”, varvat med tystnad.

Barn med en desorganiserad anknytningsrepresen-
tation ger svar som direkt eller indirekt antas uttrycka
radsla. Det kan handla om att barnet forestaller sig
katastrofala situationer, vanligtvis att det fiktiva bar-
net eller foraldrarna dor, ibland i olyckshandelser,
ibland genom ond brad dod. I andra fall kollapsar
det deltagande barnets tal och ersitts genomgaende
av nonsensuttryck eller komplett tystnad.

Projektets resultat och mdjliga konsekvenser

Arbetet kring rekrytering och datainsamling pagick
under totalt sex ar. Vi traffade totalt 52 familjer, half-
ten i respektive undersokningsgrupp; 26 par med IF-
modrar och deras barn respektive 26 matchade jam-
forelsepar med normalbegavade modrar och deras
barn. De deltagande barnens genomsnittliga alder
var 6,4 ar (med ett spann fran 5 till 8 ar).

De resultat som ingar i denna den forsta veten-
skapliga publikationen (Granqvist m.fl., 2014) beror
modrars IF-status i relation till deras barns anknyt-
ning. Hur ser férdelningen av anknytningskategorier
ut bland barn inom IF-gruppen och mellan de tva
studiegrupperna? Och finns det barn till IF-mddrar
som utvecklat trygg anknytning?

Vi har ocksa analyserat om IF-mdédrarna varit med
om mer vanvard dn modrarna i jaimforelsegruppen
och om modrarnas erfarenheter av vanvard skulle
kunna paverka barnens anknytning, vilket visats i and-
ra grupper. Barnens anknytning och médrarnas erfa-
renheter av vanvard har kodats "blint” i férhallande
till varandra, liksom i forhallande till vilken studie-
grupp barnen och médrarna tillhor.

Mojlighet till trygg anknytning

For det forsta visade resultaten, i linje med forskning
pa andra riskgrupper, att trygga anknytningsrepre-

ll: Borje Sandelin.
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sentationer forekom hos en betydande minoritet
(35%) av barn till IF-modrar, och hos ungefar half-
ten (52%) av barnen i jamférelsegruppen. Utdver
anknytningsklassifikationer anvande vi en kontinu-
erlig skattningsskala for att bedéma barnens grad av
trygghet. De flesta barn i IF-gruppen hade ett rela-
tivt normalt virde pa denna skala, dock med bety-
dande variation, fran laga till mycket hoga nivaer av
trygghet. Till skillnad fran forskning pa manga an-
dra riskgrupper visade resultaten ocksa att endast en
minoritet (< 20%) av barnen till [F-modrar hade en
i huvudsak desorganiserad anknytningsrepresenta-
tion. De statistiska jamforelserna mellan IF-gruppen
och den matchade jamforelsegruppen visade inte pa
nagon signifikant skillnad i barnens anknytning.
Sammantaget ar det fullt mojligt fér barn till mod-
rar med IF att utveckla trygg anknytning och mycket
troligt att de utvecklar en organiserad (till skillnad
fran desorganiserad) anknytning. Den praktiska kon-
sekvensen av dessa resultat ar betydelsefull: IFforald-
rars omsorgsformaga, liksom deras barns anknyt-
ning, bor utredas och avgoras fran fall till fall, utan
att antagande gors om permanent oférmaga hos for-
aldern till f6ljd av IF. Liksom foraldrar med IF ar en
heterogen grupp med avseende pa omsorgsformaga
ar deras barn en heterogen grupp med avseende pa
anknytning. Jamforelsegruppen visade inte pa nagon
signifikant skillnad i barnens anknytning.

Manga har egen erfarenhet av vanvard

For det andra visade resultaten tydligt att erfarenhe-
ter av vanvard — utford saval av omsorgspersoner un-
der barndomen som av andra personer senare i livet
—var kraftigt 6verrepresenterade i IF-modrars livsbio-
grafier. Precis som i tidigare forskning hade de allra
flesta IF-modrarna i var studie (ca 90%), men endast
en minoritet av jamférelsemodrarna (ca 30%), varit
utsatta for vanvard. En stor majoritet (>70%) av IF-
modrarna hade rentav blivit utsatta for tva eller fler
typer av vanvard.

Det ar mycket betydelsefullt att IF-personers allvar-
ligt forhojda risk att utsdttas for vanvard uppmark-
sammas, liksom att konkreta atgiarder vidtas for att
minimera risken. Det kan exempelvis handla om att
yrkesverksamma aktivt uppmarksammar och ger stod
till omsorgspersoner for att féorebygga vanvard av per-
soner med IF.

Resultaten visade slutligen pa starka samband mel-
lan IF-moédrars egna erfarenheter av vanvard och
deras barns anknytning. Risken for att IF-modrars
barn skulle utveckla otrygga och desorganiserade
anknytningsrepresentationer var forhojd endast nar
modrarna varit utsatta for hoga nivaer av vanvard.
Daremot forelag inga samband mellan moédrarnas
begavning och deras barns anknytning.

Dessa resultat ligger i linje med en stress-sarbarhets-
modell; IF-moédrars omvardnad och darmed deras
barns anknytning forefaller att vara sarskilt sarbara
for den stress som en livsbiografi av vanvard troligen
innebar for moédrarna. Denna slutsats starker bety-
delsen av att IF-personer skyddas fran den vanvard
de ofta utsatts for. Det ar alltsa inte bara viktigt for att
trygga deras egna liv utan ocksa for deras barns liv.

Hjalp till médrar som sjalva utsatts for vanvard

En rimlig konsekvens av dessa resultat ar att IFfor-
aldrar som utsatts for vanvard erbjuds majlighet till
evidensbaserade interventioner for att sjalva kunna
utveckla tillfredsstillande omsorgs- och samspelsfor-
magor.

Vi bedomer det som nodvandigt att konkreta ruti-
ner utarbetas for att sakerstilla att IF-féraldrar med
erfarenheter av vanvard far sidan hjalp. Det ar hog
tid att komplettera de vanliga perspektiven pa hur
IF-foraldrar klarar vardagssysslor (som att byta blo-
jor, vairma valling) och mer intellektuella aspekter av
foraldraskap (som att ge laxhjalp och intellektuell sti-
mulering) med att samhallet erbjuder psykologiska
interventioner som kan ha betydelse for dessa for-
aldrars féormaga att ge god kanslomassig omvardnad
till sina barn.

Trots ettrelativtlagt deltagarantal var resultatmonst-
ret i studien tydligt. Det laga antalet deltagare med-
for emellertid ett behov av oberoende replikerings-
studier som kommer fram till liknande resultatinnan
vi kan dra helt bestimda slutsatser. Om véra resultat
star sig i framtida studier rader det dock ingen tvekan
om att de har viktiga samhalleliga konsekvenser. Ett
humant samhalle skulle da kunna erbjuda ovan skis-
serade atgarder for att stirka det som vii forsta delen
av denna artikel karaktiriserade som ett av sina verk-
liga sorgebarn. Med vardig behandling och tryggade
forhallanden kan barnet vaxa och utvecklas, kanske
rentav blomstra.
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Tidigare publicerad i Intra nr 1/2015.

Vilken

gemenskap

kan kyrkan erbjuda?

Vad finns det for gemenskaper i vart samhalle dar personer med utvecklingsstérning
kan smalta in och vara delaktiga? Faktiskt inte sd manga. Den mesta samvaron byg-
ger pa sarlosningar antingen det ror sig om studiecirklar eller FUB-danser. De andra
arenor for moéten som finns ar antingen kopplade till olika varianter av kop-saljre-
lationer eller staller krav pa effektivitet och intellektuell férmaga. Darfor blir kyrkan
intressant. FOor nar det fungerar som bast ar det just det som man erbjuder. Samvaro
och delaktighet i gemenskap med andra. Linda Vikdahl har undersokt hur personer
med utvecklingsstorning sjalva upplever den kristna gemenskapen.

kalas. Dar fick hon hora talas om tva slakting-

ar som hon inte kant till. Varfér hade hon inte
hort om dem tidigare? Det visade sig att de klassats
som sinnessloa, lamnats bort och avliditi unga ar. Det
gick inte ens att spara var de hade begravts. De var
helt forsvunna ur historien. Det finns inga gravar att
besoka, ingenting.

"Nar jag laser dokumenten ar det tva namnteck-
ningar som aterkommer; likarens och komminis-
terns, tillika ordférande i barnavardsnamnden”, skri-
ver Linda Vikdahl i sin avhandling. Det ar slaende
vilken makt prasten hade. ”

I Ebbas och Lennarts fall var det prasten som inty-
gade att de hade en sinnesslohet, det som idag kan
kallas utvecklingsstorning. Det var ocksa prasten, i
egenskap av barnavardsnamndens ordférande, som
ordnade med institutionsvard for dem bada.” Kyrkan
spelade en stor roll nar det gallde att marginalisera
vissa manniskor.

L inda Vikdahls avhandling borjar med ett slakt-

En syster med utvecklingsstorning

For Linda Vikdahl blev detta ingdngen till hennes
studieprojekt som kom att handla om hur personer
med utvecklingsstorning ser pa den kyrkliga gemen-
skapen. Nu, nar kyrkan inte lingre ar en del av de
etablerades maktapparat utan istallet borjat hitta en
ny roll i samhéllet.

En annan ingang hade hon ocksa. Linda Vikdahl ar
storasyster till Jennie som har autism, utvecklingsstor-
ning och svar epilepsi.

— Jag har bara ett syskon, berattar hon, och det ar
det enda jag visste om nar jag vaxte upp. Jag fick en
bra uppvixt och larde mig att livet har andra varden
an vad som ofta kommer fram. Jennie har inget sprak.
Hon anvande talade ord en liten period i barndomen
men sedan forsvann den formagan. Jennie fick kram-
per tidigt och tillbringade en stor del av sin barndom
pa Ostra sjukhuset i Goteborg. Sedan, nar min familj
flyttade till Amal bodde hon pa elevhem dr.

Linda Vikdahl vixte upp i ett kyrkligt hem, man
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bad bordsbon och gick i kyrkan, men lillasyster kun-
de inte f6lja med. Det var ingen som ifragasatte det.
Nar jag fragar om hennes damnesval for avhandlingen
har att géra med detta: att hon kant skuld over att
hon fatt helt andra mojligheter an hennes lillasyster,
nekar hon bestamt.

—Jag har inga skuldkénslor, siger hon. Jag har alltid
sett min syster som en viktig person men samtidigt
markt att andra inte ser pa henne pa samma satt. Ef-
tersom jag tror att alla manniskor ar skapade av Gud,
att alla ska ha sin plats, sa blev detta en viktig sak
att undersoka. De har manniskorna ar sa utsatta, de
maste ha andra som for deras talan.

Gode man hindrade deltagande vid begravning

Men innan Linda Vikdahl borjade sin forskning hade
hon lést teologi i Uppsala. Hon blev prast 1997 och
har arbetat som det sedan dess. Nu sokte hon dok-
torandpengar av Svenska Kyrkan och fick tummen
upp.

— De tyckte att det hér var viktigt att satsa pa.

Linda intervjuade tio personer med utvecklings-
storning i aldrarna 35-80 ar. De var alla medlemmar
i Svenska kyrkan och ville sa forbli. Nagra var aktiva
och nagra var som folk dr mest; inte sa aktiva annat
an nagon gang, vid hogtidsdagar.

Nagra hade haft det tufft och levt pa institution
under delar av sina liv. Andra tillhérde den unga
generationen som gick pa danser och levde ett mer
utatriktat liv. Alla hade ett sprak, det var ju en forut-
sattning for intervjuerna.

— Jag har inte fragat efter diagnos, mitt kriterium
har varit att de omfattas av LSS. Fran borjan tankte
jag att det skulle handla mest om kyrkan, men det
visade sig att det kom att handla minst lika mycket om
samhallet. Hur omsorgen kring de har personerna
fungerade och inte minst om deras stora beroende
av gode mén och av personal.

Linda Vikdahl métte nagra harresande exempel pa
hur gode man hindrar personer med utvecklingsstor-
ning att fa delta i kyrkliga sammanhang.
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— Ta till exempel den gode mannen som sager till
sin huvudman att hon inte ska rosta i kyrkovalet. Och
da gor hon inte det. Och en annan fick inte valsed-
larna till kyrkovalet av sin gode man. Tva personer
har ocksd berittat att de inte fatt ga pa begravningar
som de hade velat ga pa.

Hur kan man ens komma pd tanken att forneka en person
rdtlen att ta farvdl pd en begravning?

— Ja, sager Linda Vikdahl, det ar obegripligt. Det
handlar ju om delaktigheten i kyrkan, att fa vara med
vid hogtider, att fa rosta i kyrkovalet. Den gode man-
nen ska vara ett stod och inte ett hinder. Bade de
och personalen behdver utbildning. Man maste ldra
sig att det ar en rattighet att fa tillhéra en religios
gemenskap. Det star inskrivet i grundlagen.

Delaktigheten kan se olika ut

Linda Vikdahl tror att mycket av det som galler for
kyrkan ocksa géller for andra religioner och férsam-
lingar i Sverige. De personer som Linda intervjuade
uttryckte en stark langtan efter gemenskap. Man ville
fa vanner i forsamlingen och man ville bli efterfragad
nar man inte var dar. Men det ar inte alltid sa enkelt,
det finns manga praktiska problem. Som exempel
berattar hon om en kvinna som var med i en kyrklig
grupp som skulle planera for en hogtid.

— Plotsligt fick hon reda pa att man redan bestamt
hur allt skulle ga till, utan att hon fick vara med. Hon
blev upprord over detta. Da kom en férsamlingsmed-
lem fram till henne och sa att hon i alla fall kunde
fa kopa blommor till altaret. Da tinkte hon: jag ska
minsann kopa en kaktus!

Men aven om det finns svarigheter sa finns det
ocksa exempel pa motsatsen, att man upplever att
man far vara med, att man far uppgifter och att man
kdnner en stark delaktighet.

— Delaktigheten kan se olika ut. En man satt med
pa gudstjansterna, men han satte sig alltid langst bak
och var alltid tyst. Trots det kande han en stark del-
aktighet — det var si det fungerade bést for honom.

En annan dldre man pa ett servicehus lag och laste
predikoturerna. Han hade full koll pa vad som hiande
i vilken kyrka, vem som predikade och nir, trots att
han sjalv inte varit i kyrkan pd manga ar. Det var dnda
hans uppfattning om delaktighet och den ska inte
underskattas! Delaktighet handlar sa ofta om att man
ska vara aktiv — men det borde ocksa kunna handla
om att man ar passivt delaktig. Att man blir nagon
som tillhér gemenskapen, som man raknar med dven
om man inte gor sa mycket.

En tredje person var mycket ensam och hade bara
en onskan: att hans hemférsamling skulle komma
med en julblomma till honom. Jag tog kontakt med
prasten i den forsamlingen och de sa att de skulle
ta upp saken. Nagon manad senare fick jag reda pa
att han avlidit. Men att han alldeles innan hade fatt
besok av prasten som 6verlamnade en julblomma!

Langtan att fa vara som andra

Linda Vikdahl markte att deltagandet i forsamlingen
hade en speciell innebord for flera av dem hon in-
tervjuade.

—Att ga till
kyrkan ar en
langtan till att vara
som andra. Att delta
i hogtiderna ar ett satt
att visa att man tillhor, att
man ar okej. Det ska inte un-
derskattas, siger hon bestamt.

Darfor tycker jag att det ar proble-
matiskt med konfirmationsundervis-
ningen — att den ofta sker separat med
en grupp sarskoleelever. Att den inte sker i
en naturlig gemenskap.

Konfirmationsundervisningen ar ett viktigt ka-
pitel. Fram till 1978 var konfirmation en forutsatt-
ning for att fa ta nattvarden och nattvarden ar ett
tydligt tecken pa att man tillh6r férsamlingsgemen-
skapen. For att kunna bli konfirmerad sa kravdes att
man kunde ta till sig undervisningen. Vilket i prak-
tiken innebar att man stingde ute personer med
utvecklingsstorning. Vid nagra vardhem fanns det
anda engagerade préster som tog emot ungdomar
med utvecklingsstorning och ordnade speciella kon-
firmandgrupper for dem. Men dnda fram till idag har
man mestadels bedrivit konfirmandundervisning se-
parat for personer med utvecklingsstorning.

— Jag onskar att kyrkan hade en konfirmationsun-
dervisning som kunde inkludera alla. En kvinna som
jag intervjuade uttryckte detta starkt — att man inte
ville vara utsatt for sarlosningar.

En upptickt som Linda Vikdahl gjorde vid inter-
vjuerna var att flera hade mycket klara uppfattningar
om vad riterna innebar.

—Bara man ges mojligheterna att delta och vara dar
sa forstar man vildigt mycket, sdger hon. Just darfor
blir det tidigare gallande kunskapskravet sa tokigt.

En annan sak hon upptackte var att nagra sag sig
sjalva som medlemmar i en helig gemenskap. En
person sag sig som en profet och han var arg for att
kyrkan inte stillde upp pa detta. Han hade en 6nskan
om att skapa ett kapell pa garden dar han bodde. Dar
skulle han sjalv vara prast.

Varfor finns inte bibeln pa lattlast?

Staller den kyrkliga gemenskapen storre krav pa sina med-
lemmay; att de ska vara solidariska och slippa in alla som
vill, © gemenskapen?

— Det kristna budskapet handlar ju om detta. Att
vi ska ta hand om vér nésta. Sa till viss del ar det sa.
Samtidigt kan man konstatera att det finns skillna-
der. Varfor finns till exempel inte Bibeln pa lattlast?
Den finns pa massor avsprak men inte pa littlast. Det
finns nagra bibelversioner som ar anpassade till barn.
Men inte till vuxna personer med lassvarigheter. Det
sager mycket.

Det finns manga i kyrkan som vill vara goda, som
vill kinna gladjen av att ge och dela med sig. Men det
finns ett problem med en gemenskap som grundar
sig pa nagons godhet mot nagon annan. Det blir inte
en jamlik relation.
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—Risken ar att den som tar emot godheten férvand-
las till ett objekt, siger Linda Vikdahl. Och da blir
man inte delaktig pa ett jamlikt plan.

Linda vander sig ocksa mot dem som hévdar att
personer med utvecklingsstorning star narmare Gud
an andra?

— Nej, det gor man inte generellt. Daremot kan det
ligga nagot gudomligt i detta att man, om man har
en funktionsnedsittning, maste lira sig att vara be-
roende. Och det beroendet maste en troende mén-
niska ocksa erkdnna for sig sjalv.

Sedan finns ju de har forestillningarna, att man
maste vara som ett barn for att komma in i Guds rike.
Och att personer med utvecklingsstorning darfor —
eftersom de ofta liknas vid barn — skulle ha littare an
andra vuxna att finna Gud. Jag tycker inte om den
installningen. For det innebar att man inte riktigt vill
erkianna de har personernas vuxenliv. Man férmins-
kar deras kanslor antingen det ar ilska, avundsjuka
eller glidje. Och man tar inte deras behov av Gud pa
allvar. Allt det som gor dem till vuxna jamlikar blir
inte helt och fullt erkant niar man gor dem till barn.
Det ar bara negativt att fista egenskaper pa indivi-
derna som betonar hur annorlunda de ar.

En rattighet

For framtiden skulle Linda Vikdahl 6nska att perso-
nal och gode man fick kunskap om att det ar en rat-
tighet for dem som vill tillhora en religios gemenskap
att fa det behovet tillgodosett.
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Men finns det inte risk
for otillborlig paverkan?
fragar jag.

— Jo, det ar Klart att den
risken finns. Men samtidigt
finns ocksa en motsatt risk.
Lat oss saga att du levt i ett
kristet hem, last bordsbon
och aftonbon och gétti kyr-
kan. Och sé flyttar du till ett
gruppboende, vilken hjalp
far du da att fortsatta utéva
din religion? Du kanske be-
hoéver nagon som hjalper
dig att be aftonbon, ar det
ok for personal att hjilpa
till med det?
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Linda Vikdahl. Jag
vill ocksa vara en
angel. Artos & Norma
forlag. 2014. 237
sidor. 210 kr.

\_ www.artos.se

Linda Vikdahls vision av
kyrkan ar att den ska rymma en mangfald personer.
Lyckas kyrkan med det sd vinner ocksa kyrkan, tinker
hon.

Jag kan inte lata bli att avsluta med en politisk re-
flektion:

Ar det inte intressant, att samtidigt som kyrkan blir
mer och mer radikal i sin humanistiska 6vertygelse
och sitt miljoengagemang sa orienterar sig de poli-
tiska stromningar som kallar sig kristna mer at det
reaktionara teaparty-hallet?

—Det har jag inte tankt pa, men det dr intressant att
du sager det, siger hon diplomatiskt.

Text: Hans Hallerfors, fotograf: Johan Gunséus.
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Eric
Lowenthal
gar till
storms
MOt
byrakratin

Forakringskassans blanket-

ter virvlar i vinden nar Eric
Lowenthal gar till storms mot
stelbent byrdkrati och snalhet.
Om hur system och handlagg-
ning kring LSS ter sig fran ett
foraldraperspektiv har han gjort
staupp-forestaliningen FADERN.

runt LSS ar for stelt och mer anpassat till kom-
munens behov att spara pengar an till den en-
skilde individens behov.

Hans son Alexander foddes for 23 ar sedan med en
mindre kromosomavvikelse och en utvecklingsstor-
ning. Han bor hemma hos sin pappa och har dubbel
assistans pa fritiden. Eric Lowenthal dr god man till
Alexander och ibland arbetar han ocksa som assis-
tent.

Eric Lowenthal tycker att samhallets regelverk

Varfér omprovning?

Som exempel pa den stelbenta byrakratin tar Eric
Lowenthal upp Forsakringskassans krav pa omprov-
ning vartannat ar.

Nar jag invander att det anda ar ganska rimligt att
samhallet forsoker forhindra fusk och 6verutnyttjan-
de genom att folja upp sina beslut och ompréva dem
vid behov blir han mycket engagerad.

— Hans funktionshinder forsvinner ju inte. Det
kommer han att ha hela livet, det ar ju uppenbart for
alla. Som anhorig dr man sa konstant nara utbrand-
het att det ar orimligt att gang pa gang behova ta sig
igenom exakt samma utredning, som dnda kommer
att komma till exakt samma slutsats.

Assistans, gruppbostad, korttidshem

Som ett annat exempel pa stelbenthet i kommunens
tar han upp det faktum att Alexander inte langre kan
fa plats pa korttidshem.

— Det innebir att vi inte kan fa nagon avlastning.
For kommunen ar det en fordel att han har personlig
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assistans, for den betalar staten. Samtidigt kan man
neka oss plats pa korttidshem. Det innebdr att kom-
munen tvingar oss att ha honom hemma pa heltid
eller s& maste vi vilja gruppbostad pa heltid. Men
gruppbostad ar inget alternativ, for dar finns inte per-
sonal tillrackligt for att han ska kunna komma hem
till oss pa helgerna. Det finns en inlasning pa grupp-
bostiderna, man dker buss till daglig verksamhet och
ar dar hela dagen och sedan dker man hem. Man ar
inte alls ute i samhallet som Alexander ar. Gruppbo-
stad ar sdkert bra for manga men inte for Alexander.
Déremot skulle korttidshem vara en bra stimulans for
honom och bra avlastning for oss, men det gar inte
kommunen med pa.

Men om han flyttar hemifran och hyr en ligenhet?
Han har ju sina assistenter?

— Han ar som ett litet barn. Han kan inte bo sjalv i
en lagenhet. Han vill helst att bade vi och hans bada
assistenter ska finnas dar. Men vi orkar ju inte alltid,
vi har vara jobb och maste fa vila upp oss ibland.

Massor av ilska kan bli massor av skratt

Erik Lowenthal suckar:
— Som foéralder maste man vara jurist, pedagog,

sjukgymnast och dietist. Det dr ohallbart att man

maste vara spindel i nétet for alla behov, siger han.

Gar du och bar pa mycket ilska? fragar jag.

Han nickar och ler. Som tur ar har han férmagan
attvanda ilskan till skamt. Hans forestillning, Fadern,
har fatt manga att skratta hogt. Den 21 september
medverkar han pa Intradagarna.
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Inom Orebros LSS-verksamheter har man sedan
2012 haft samtalsgrupper dar deltagarna har
diskuterat kanslor, relationer och sexualitet. Kring
grupperna har ett betydande artbete lagts ner pa
att ta fram bra material och utbilda personal.

E n solig mandag har man gemensam gruppav-

slutning. Ett 20-tal deltagare samlas till avslut-

ningsfika. Man borjar med att fyllai ett formu-
lar som berattar hur man tycker att samtalsgruppen
fungerat. Det blir lite stelt, sakert stelare an vanligt,
eftersom man nu ar bade man och kvinnor och efter-
som en reporter fran Intra ar med.

Karin Bergman, Monica Kilsberger och Mikaela
Eriksson fyller i sina papper ihop. Monica tycker att
det ar svart att diskutera fragor om sex.

—Jag mar daligt av att prata om det, siger hon. Det
vacker daliga minnen. Men det har varit bra att fa
lyssna pa andra, hur de har haft det. Och ibland kan
man dela med sig, for jag ar ganska 6ppen av mig!

Man diskuterar vad man ska géra med parmen dar
man skrivit ner viktiga saker. Nagon vill visa den for
sin kille. Men ingen vill visa den foér sin mamma.

Camilla Almqyvist vet vad hon tycker om den grupp
hon deltagit i

— Det har varit for 1ag niva, siger hon och berattar
att hon inte tanker fortsatta.

Camilla bor i servicebostad med personalstod, pyss-
lar mycket med sin undulat Aurora och drommer om
att fa ett riktigt jobb. Och att triffa en kille.

— Men da maste jag nog tycka om mig sjalv forst,
sager hon allvarligt.

Jo, det ar allvarliga saker som man pratat om i de
olika grupperna. En gang i veckan har man traffats

Monica Kilsberger, Mikaela Eriksson och Karin Bergman
diskuterar vad som varit bra och daligt i samtalsgruppen.
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Maria Karlsson-Olsson och Camilla Almqvist funde-
rar pa vad som varit bra och daligt med samtals-

gruppen.

Michael Thorsén hjalper Sven-Erik Andersson att
fylla i en skattning pa hur han mar just nu.

och avhandlat allt fran hur man vet att man ar kar till
hur man anvander preventivmedel.

"Vi visste inte hur vi skulle handskas med detta”

— Det borjade 2009. Vi markte att det fanns manga
brukare som var ute pa natet och sokte kontakt.
Ibland rakade de illa ut, berattar boendestodjare Ka-
rin Bergman som var med fran boérjan. Vi tog upp
detta till diskussion pa ett pedagogiskt forum som vi
hade. Lena Lagren som ar pedagogisk verksamhets-
utvecklare foreslog att vi skulle starta ett projekt runt
dessa fragor.

— Det var en akut situation som orsakade det hela,
fyller Michael Thorsén i. Ett 6vergrepp som hade
skett, och vi visste inte hur vi skulle handskas med
det.

Da bildades RoS-gruppen som bestod av sex boen-
destodjare, en enhetschef och Lena Lagren.

— Vi bjod in sakkunniga personer och undersokte
vilken kunskap som fanns. Vi bjod in all personal till
forelasningar och gruppdiskussioner dar vi bland an-
nat fragade oss vad LSS-lagen kravde av oss.

En viktig fraga har varit hur man handskas med sin
personal.

— Personalen har ju ofta en valdigt stor makt, sa-
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ger Michael Thorsén. Det ar vi som
bestimmer vad som ar viktigt och vad
som ar verkligt.

— Det galler att ha en helhetssyn pa
dem som vi arbetar med, sager Karin.
Vi dr vana vid att stodja nar det galler
t ex hushall och matlagning. Men dar
maste aven relationerna finnas med.

—Detar viktigt att man far bekraftelse
for de kanslor man har. Manga beho-
ver stod i att skapa och uppratthalla
relationer antingen det handlar om
karlek eller vanskap, sager Michael.
Mainga blir isolerade i samhallet efter-
som de inte kan hantera de krav som
stalls for att man ska kunna bli en del
i samhallet. Har i stan finns tre mobila
stodteam. For manga ar boendestod-
jarna de enda som man traffar forutom
familjen. D4 maste det vara var uppgift
att hjalpa till att skapa relationer.

Manga olika tolkningar

Tidigt insag man i RoS-projektet att
personalen behovde vidareutbildning
och stod av generella féorhallningssatt.

—Det finns valdigt olika tolkningar av
vad som ar vart uppdrag, sager Karin.
Ar det vart jobb att stotta en brukare
nar det galler relationer och sexuali-
tet? Ska en brukare fa titta pa porrfilm?
Om brukaren inte kan hyra den sjaly,
ska personalen vara tvungen att folja
med? Kan vi forbjuda relationer? Hur
handskas vi med kraven fran anhoriga?
Kan vi ta bort datorer och telefoner?
Och om vi inte kan ta bort dem vad ska
vi gora istillet? Det var fragor som vi
diskuterade.

Man forfattade ett policyprogram (se
utdrag ovan) och man skapade en per-
sonalutbildning.

— Aven om man inte vill ha sex sa
maste man ju kunna prata om det sa
att man vet nar man ska siga nej, sa en
av brukarna. Ridda barnen har tagit
fram ett studiematerial som riktar sig
till foraldrar om hur man pratar med
barn om kroppsgranser och om att
saga nej. Det materialet ar anvandbart
aven inom var verksamhet. (Handbo-
ken Stopp! Min kropp! Finns att ladda
ner pa www.raddabarnen.se)

Hittills har man genomfort fyra en-
dagars personalutbildningar for sam-
manlagt ca 80 anstallda.

— Meningen ar att den personalut-
bildningen ska inlemmas i det ordi-
narie kursutbudet, siger Michael. All
personal inom var forvaltning ska ga
den.

Behov av samtalsgrupper

— Ganska snart insdg vi behovet av
samtalsgrupper, dar deltagarna kan
prata och utbyta erfarenheter, berattar
Karin. Vi startade en kill- och en tjej-
grupp. Vi arbetade fram ett material
som vi sjalva kunde anvanda. Det hal-
ler vi nu, for tredje gangen, pa att om-
arbeta. Det behover verkligen anpassas
efter deltagarnas behov.

— Det handlar ju mycket om hur det
gar till, att det ar viktigt med hygien
och sadana saker.

— En av deltagarna sa att hon verkli-
gen forsokte skota sin hygien men att
det var svart. "Vad ar det som ar svart”,
fragade jag. ”Jag vet ju inte vad det ar”,
svarade hon. Och det visar val hur latt
det ar att man tar kunskaper for givet.

— Vi pratar ocksa om identiteten och
vad funktionsnedsattningen innebar.
Att man ar mer an sin funktionsned-
sattning. Vi forsoker ocksa ga igenom
vad som kravs for att gora olika saker,
t ex ta korkort, resa osv. Sa att man far
en battre bild av vad man kan och inte
kan gora.

Vi pratar om det: hur personal, an-
horiga och andra alltid forsoker om-
formulera det som ar svart till nagot
positivt. Men att det inte ar sa positivt
att inse att man inte kommer att kunna
ta korkort.

— Vi skyddar ju, sager Michael. Vi for-
soker stindigt sitta plaster och blasa
pa saret nar man far sina térnar. Men
man har ju ratt att f4 dromma om sa-
ker och man har ratt att bli ledsen nar
man inser att de kanske inte kommer
att bli verklighet. Man har ratt till sina
kanslor.

— Kénslor ar abstrakta, sager Karin.
Manga har svart att prata om det som
ar jobbigt. Det ar darfor vi tagit fram
olika formular dar man pa ett enkelt
satt kan visa hur man kanner.

Hittills har man haft fyra samtals-
grupper for man och fyra fér kvinnor.
Man har ocksa utvecklat formular som
ar anpassade for olika utvecklingsni-
vaer. 2013 fick man Orebro kommuns
kvalitetspris for sin verksamhet.

— Nu ska vi dra igang en mix-grupp
med bade man och kvinnor. Och dess-
utom en for personer med horselska-
dor, sager Karin Bergman glatt.

Text och bild: Hans Hallerfors.
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Ur Policy for bemotande
av brukares kanslor, rela-
tioner och sexualitet.

Lattlast version som riktar sig
till brukare

» Om du vill kan personalen hjalpa
dig ndr du har frdgor om att vara
ihop med ndgon, karlek och sex.

+ Om du vill kan personalen forklara
for dig vad som kan hdnda om du
natdejtar, har flera partners mm.

- Personalen ska stodja dig oavsett
vem du valjer som partner.

- Du véljer sjalv om du vill att dina
anhdriga ska veta nagot om vem
du tréffar eller vem du ér ihop med.

- Personalen far inte forbjuda dig
att ldsa porrtidning, porrsurfa eller
titta pa porrfilm.

« Personalen far inte férbjuda dig
att onanera. De kan forklara for dig
var det ar okej att onanera.

- Personalen kan stotta dig nar det
galler preventivmedel.

— Om du vill ordna eller képa
preventivmedel sd kan personalen
hjalpa dig.

— De kan tala om att kondom kan
skydda mot kénssjukdomar.

— De kan tala om hur du ska an-
vanda ditt preventivmedel.

— De kan hjélpa dig att ringa vard-
central, barnmorska eller vardcen-
tral.

FOr medarbetare i verk-
samheterna innebéar denna
policy

- Att respektera brukarens vilja.

- Att respektera brukarens behov av
relationer och sexuella uttryck.

- Att forstd, respektera och bekrafta
brukarens olika kanslor sdsom
gladje, besvikelse och ledsenhet.

- Att stddja brukaren i att uttrycka
behov och att kdnna sig trygg och
bekréftad.

- Att stodja brukaren i att forsta och
fa insikt i samhallets sociala regler.

- Att stddja brukaren i hennes/hans
relationer.

- Att kdnna sig trygg i att bemota
anhoriga i denna fraga.

- Att halla egna varderingar for sig
sjalv pa arbetsplatsen.
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FUNKIS

PROJEKTET

Det kan vara svart for omgivningen att forhalla sig till en person som bryter
mot en norm. Annu svarare kan det bli om man bryter mot tvd normer samti-
digt, till exempel om man har en funktionsnedsattning och ar en hbtqg-person.
Det ar utgangspunkten for Funkisprojektet som drivs av RFSL och vill synlig-

gora hbtg-personers rattigheter utifran LSS.

Pé RFSL:s kontor i Stockholm sitter Lisa Ericson,
projektledare, Johanna Nyberg och Kristina Ull-
gren, utbildare och medarbetare i Funkisprojektet
och planerar for fullt.

Projektet startade i september efter att man bevil-
jats stdd fran Allménna Arvsfonden och utgar ifran
en forstudie dar man undersokte vilken kompetens
och vilka behov det fanns av att arbeta med hbtg-fra-
gor och normkritik inom LSS-verksamheter. Studien
undersokte aven hur hbtg-personer med funktions-
nedsattning upplevde tillgangligheten inom hbtq-
inriktade verksamheter och motesplatser i stort men
framst inom RFSL:s egna verksamheter.

— Det finns en stravan efter normalitet som laggs pa
utifran, fran personal eller foraldrar. Det kan ocksa
vara sa att du aldrig fatt ord for nagot annat an hete-
rosexualitet, siger Johanna Nyberg

Tva identiteter som inte mots

Forstudien fick titeln Och aldrig métas de tvd. Den syf-
tar pa en av de intervjuade personerna i studien som
upplevde att hon hade tva identiteter som aldrig fick
motas. I verksamheter anpassade efter personer med
funktionsnedsattningar upplevde hon en stark hete-
ronormativitet medan RFSL:s verksamheter istallet
kunde vara otillgangliga och inte anpassade efter
personer med funktionsnedsattningar. Hon kunde
sallan vara bekvam med att vara en hbtg-person med
en funktionsnedsattning.

Funkisprojektets syfte ar rada bot pa detta. Att ut-
bilda, informera och lyfta fraigorna om hbtqg-perso-
ner med funktionsnedsattningar.

— Vara fyra malgruper ar personal inom RFSL,
personal inom LSS-verksamheter, personer som far
insatser genom LSS och funktionshinderorganisatio-
ner, med storst fokus pa de tre senare grupperna,
berattar Kristina Ullgren. Vi har nu skapat referens-
grupper med deltagare fran tre malgrupper: perso-
nal inom LSS-verksamheter, personer som far insat-
ser genom LSS och funktionshinderorganisationers
personal som vi kommer att utforma utbildningarna
och materialet efter.

Ratten till sexualitet ingen sjalvklarhet

— Det ar ett problem att sexualitet inte ses som en
rattighet. I vara referensgrupper har det blivit tydligt
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att det inte ar en sjalvklarhet, berattar Johanna. Om
man overhuvudtaget pratar om sexualitet inom LSS-
verksamheter ar det oftast for att det uppstatt nagot
man ser som ett problem och som behover losas.

— Ofta ses man antingen som asexuell, dar det tol-
kas som att man inte har nagra sexuella behov. Eller
sa finns idén om Oversexualitet, menar Lisa Ericson.
Aven om man ér i en heterosexuell relation sa han-
der det att omgivningen inte betraktar det som ett
riktigt forhallande utan det gullifieras och man blir
inte sedd som en vuxen.

Vilka behov finns?

I forstudien svarade flera LSS-verksamheter att det
fanns ett behov av att belysa dessa fragor men att de
inte visste hur de skulle gora. Den gangse meningen
var att det var fragor som kunde tas upp om det fanns
behov. Denna installning ar problematisk anser Lisa.

— Att sdga att vi tar tag i detta om behov uppstar
innebdr att ansvaret helt laggs pa den normbrytande
individen.

Men forstudien visade ocksa att det fanns en vilja att
fa 6kad kunskap inom omradet.

—Det fanns ett tydligt intresse i svaren fran personal
inom LSS-verksamheter. De saknar ett stod i de har
fragorna, menar Lisa. Det blir upp till den enskilda
individen och man far utga fran sig sjilv och sitt eget
tyckande.

Men att bemoéta andra som man sjalv vill bli bemott
ar inte alltid en bra utgangspunkt.

— Att utga fran att alla har samma erfarenheter som
en sjalv ar befangt och det blir jattekonstiga moten
med andra mannsikor om jag utgar fran det. Har kan
normkritiken ge ett stod till attistillet granska sig sjalv
och fraga "vad gar jag runt och bar pa fér normer?”.

Kostnadsfria utbildningar,

I studien framgick ocksa att kostnad och tid var avgo-
rande for mojligheten att ta del av utbildningar runt
sexualitet och hbtqg-fragor. Funkisprojektets utbild-
ningar och material kommer darfor vara kostnadsfria
och tillgangliga for alla LSS-verksamheter fran och
med hosten 2015.

Hall utkik efter mer information pa:

www.funkisprojektet.se

SHT (i)
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Tidigare publicerad i Intra nr 1/2015.

”Vi har fatt upp 02 nen och
riktat blicken mot oss sjalva”
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Annelie Borger Lundstedt kvalitetssakrings-
samordnare, Anneli Broman enhetschef, Elena
Eklund kvalitetssakringssamordnare ochlLinda
Apell personlig assistent.

| Eskilstuna har en enhet med 50 personliga assistenter blivit hbt-certifierade genom en utbild-
ning i samarbete med RFSL, RIksférbundet for sexuellt likaberéattigande. "Man har blivit mer
normkritisk och mer medveten om olika diskrimineringsgrunder. Hur man hjélper brukarna att
gora val och vilka beslut man tar at dem”, sager Annelie Borger Lundstedt.

valitetssakringssamordnare Annelie Borger
Lundstedt, enhetschef Anneli Broman, kva-
litetssakringssamordnare Elena Eklund och

personliga assistenten Linda Apell har alla varit en-
gagerade 1 utbildningen.

Hur gick utbildningen till rent praktiskt?

Anneli B: Den fasta personalen och den personal vi
har i var vikariepool fick ga utbildningen under en
heldag och tre halva utbildningsdagar med en ma-
nad mellan varje tillfalle. Forst fick vi lara oss alla be-
grepp runt hbt och vad de innebar och diskrimine-
ringsgrunderna. Vi hade mycket diskussioner utifran
dessa.

Annelie BL: Vi fick se hur kort tid dagens
lagstiftning har funnits och hur farskt allt det

forsta personliga assistenterna RFSL utbildade sa de
forsokte verkligen figursy den efter vara behov.

Hur kom det sig att ni fick ga utbildningen?

Anneli B: Vi satsar ganska mycket pa utbildningar
men tanker dnda pd hur vi kan bli battre. Med just
hbt-certifieringen fick jag forfragan fran mina che-
fer och var jatteintresserad. Vi var nagra enheter som
ville men vi fick den. Vi jobbar mycket i kommunen
med jamlikhet och att skapa en okej stad att leva i
vem du an ar. Just nu gér kommunen en jattesats-
ning dar 6ver 8 000 anstillda inom kommunen gar
en utbildning som heter Modigt medarbetarskap. Den
handlar om kommunikation och bemétande.

Elena: Det ar sa kul att personliga assisten-
ter fick ga hbt-certifieringen! De far sdllan

har ar. Man tror att det har varit sa har lange Mer informa- gora sadant har tillsammans eftersom det
men det har det ju inte. tion om RFSL:s innebdr att man maste ta in vikarier.
Deltagarna fick 6va att sjilva gestalta tillho-  hbt-certifie- Annelie BL: Ja dels det och for att omradet
righet dll, t ex med olika religion, funktions- ring finns pa personlig assistans spretar sa mycket. Vara
nedsittning eller sexuell laggning och svara  www.rfsl.se brukare kan ha allt fran en grav funktions-

pa fragor som visade pa vilka olika positioner
som tilldelas olika manniskor i samhallet ge-
nom dess utformning och normer.

Annelie BL: Det var verkligen intressant och manga
kiande sig verkligen tagna. Trots att det bara var en
6vning vackte den kanslor pa riktigt!

De fick sedan se hur olika sorters reklam riktar sig
till kvinnor och flickor respektive man och pojkar.
Mins var valdigt tydligt aktiva och kvinnors passiva.

Linda: Det var antingen eller, aven nar en leksaks-
tillverkare gatt mot normen och bytt roller och hade
en pojke som lekte med dockor. Det var i och for
sig bra tankt men det var verkliga motsatser och det
fanns ingen glidande skala. Man fick inte vara lite
som man ville.

Anneli B: Vi hade ocksa olika foreldsare pa besok
och pratade mycket om sex och samlevnad. Vi var de

nedsattning till progressiva sjukdomar och
da har det varit svart att hitta utbildningar
som man kan rikta till hela gruppen personliga as-
sistenter. Men den har hbt-certifieringen kan man ju
rikta till alla, den beror ju egentligen alla mannsikor.
Kul att vi far gd i braschen som personliga assistenter.

Utbildningen verkar ha gjort intryck
trots att den var kort?

Alla: Ja definitivt!

Anneli B: Den handlar ocksa om alla normer och
diskrimineringsgrunder, inte bara hbt.

Elena: Jag tycker att det handlat valdigt mycket om
en sjaly, att man fatt jobba med sina egna varderingar.
Det kianns som att det har varit for ens egen skull, att
man har lart sig otroligt mycket.
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Har ni markt nagra effekter av utbildningen?

Anneli: Det man marker det pa ar diskussionerna
pa APT-métena. Vi har kommit ndgon annanstans i
diskussionen. Forut kunde vi kunde fastna i nagot
som idag verkar helt ovasentligt. Vi hade ett bra tank
innan ocksa tycker jag men nu har vi har fatt upp
ogonen mer, riktat blicken mot oss sjalval Man ar mer
medveten om sina handlingar.

Elena: Det giller inte bara hur vi ar mot brukarna
utan aven mot kollegor.

Linda: Jag har alltid trott att jag varit valdigt for-
domsfri men sag att, jaha, dir var mina ramar! Ja men
da spranger vi dem da! Det har varit jatteroligt.

Anneli B: Det finns ju normer som vi behover for
att vi ska kanna oss trygga tror jag. Men samhaéllet har
forandrats. Familjer ar inte mamma, pappa, och barn
langre. Och da maste normerna ocksa férandras.

Annelie BL: Vi har trott oss vara just férdomsfria.
Men det blev sa tydligt att vi ar fordomsfria inom
heteronormen. Déar ar vi valdigt 6ppna, men inte
utanfér den normen. Man maste kunna se utanfor
sin egen ram. Vi tror att vi kan sdtta oss in i andras
situationer men vara 6vningar visade hur svart det
var. Det har hjalpt oss att bli mer normkritiska nar det
galler alla diskrimineringsgrunder. Till exempel hur
vi hjalper brukarna att gora val och vilka beslut vi tar
at dem. Vi kan tinka nu att: "Men det ér sjalvklart att
"Kalle” ska valja sjalv”.

Linda: Att inte vara exkluderande mot nagon. Det
ar det det handlar om. Vare sig om nigon har en
funktionsnedsattning, en annan etnicitet eller annan
sexuell laggning.

Hur fungerar det i motet med brukaren?

Anneli B: Manga brukare har ju blivit nastan avko-
nade redan som sma. Man far nastan ingen konsiden-
titet. Sexualitet ar inget de ska veta nagot om.

Linda: "Vick inte den bjoérn som sover”.

Anneli B: Precis. Manga av vara brukare ar uppvux-
na med en omgivning som tankt sa. Och da kan det
var svart att hitta fram till den egna identiteten.

Linda: Jag tycker att det ar viktigt att man som per-
sonal visar att man ar tolerant. Sa att det inte dr nagot
konstigt.

Hur lange far ni behalla hbt-certifieringen?

Anneli B: Om tva ar kan vi omcertifieras. Da far vi titta
pa hur det ser ut, ny personal kan fa viss utbildning
av den 6vriga personalen. 70 % av personalen maste
vara kvar for att vi ska fa omcertifieras och nagon in-
sats kanske behover goras om vi ska behalla certifie-
ringen. Aret efter det gar certifieringen ut och da far
vi gora om utbildningen i en kortare variant. Det ar ju
inte vi som personal som har blivit certifierade utan
omradet. Var personal sdger inte upp sig sa ofta men
det hinder. Da maste vi féra det vidare till de nya sa
att omradet fortsatter vara certifierat. Nu har vi det sa
da vill vi ju inte slappa det!

Text och bild: Sara Hallerfors Todorov.

@
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Bjornen har
aldrig sovit!

”VACK INTE DEN BJORN SOM SOVER”, sa kunde det ofta
lata i gruppbostiader och dagliga verksamheter forr,
de fa ganger som sexualitet och utvecklingsstorning
diskuterades. For det mesta var det en icke-fraga.

Sedan kom Lotta Lofgren-Martenson! Under tio
ar var hon kanske LSS-verksamheternas flitigast anli-
tade forelasare. Hon anviande sina erfarenheter som
kurator i sarskolan och gjorde sig till stridbar forkam-
pe for allas ratt till karlek och sexualitet. Med frejdigt
mod och en stor portion humor gick hon till storms
mot féordomar och daliga rutiner. Hennes doktors-
avhandling "Far jag lov?” visade hur unga personer
med utvecklingsstorning, trots motstand fran omgiv-
ningen, sokte efter karlek.

Hon f6ljde upp med att férfatta forskningsrappor-
ter, artiklar och lattlasta bocker. Numera arbetar hon
som professor i sexologi vid Fakulteten for halsa och
samhalle vid Malmo hogskola.

Under det forsta artiondet pa 2000-talet lyckades
Lotta Lofgren-Martenson — néstan pa egen hand —
astadkomma en en attitydférandring inom LSS-verk-
samheterna. De sovande bjérnarna ar det ingen som
pratar om langre.

HH

Lotta Lofgren-Martenson ar Intradagarnas flitigaste forelasare. | tio
ar var hon ocksa en flitig skribent i Intra: Alla hennes artiklar finns att
ldsa i ndtarkivet pa Intras hemsida (www.tidskriftenintra.se):

"Nar vara forestallningar om sexualitet och utvecklingsstérning
mots.” Intervju. Nr 3/2001.

"En danskvall i februari”. Artikel. Nr 3/2001.

"Karleksbekymmer”. Artikel. Nr 3/2003.

"Far jag lov". Recension av Lotta Lofgrens avhandling. Nr 3/2003.
"Delaktig i karlek.” Artikel. Nr 3/2005.

"Elever som vill och inte vill vara delaktiga”. Recension. Nr 3/2005
"Karlek pa natet”. Artikel. Nr 4/2005.

"En kvinnlig omsorgsvarld.” Artikel. Nr 2/2006.

"En spannande utmaning — om hur man skriver pa lattlast
svenska” Artikel i specialtidning “Lust att Idsa” Intra 2007.

"Varfér finns det inga unga homosexuella med intellektuell funk-
tionsnedsattning?” Artikel Nr 3/2008.

"Blir det battre med fler mén i LSS-verksamheten?” Nr 2/2009.

Lds mer om Lotta pa hennes hemsida:

www.lofgren-martenson.com @
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Tidigare publicerad i Intra nr 4/2014.
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Vi ar alla medspelare”

Helena Harrysson har svart for dem som ser samhallet och kommunala handlaggare som
narmastfientligamotparteriarbetetmedattskapabrastodtillindividermedfunktionshinder.
"Viar alla medspelare”, sager hon. Hennes son, Oskar, foddes med Angelmans syndrom och
forandrade det mesta for Helena och hennes familj.

elena Harrysson har en sack full av livser-
Hfarenhet att 6sa ur. Hon ar mamma till sex
barn, hon har gift sig, skiljt sig och gift sig
igen. Hon har arbetat med barnteater, varit rektor for
en skola och skrivit flera bocker om barnuppfostran.

Och hon vet hur det ar nar ingenting blir som man
forvantar sig.

Fran Mamma Mu till rektor i Sandviken

— Nar jag var ung visste jag inte vad jag skulle gora
med mitt liv, berattar hon. Jag var bara en vilsen ton-
aring fran Farsta utanfor Stockholm nar jag fick mitt
forsta barn.

Det var pa det omvélvande 70-talet nar det var fullt
mojligt att spontant skapa barnteater och dansfore-
stallningar och bli grona vagare och flytta till Dalar-
na (tillsammans med Tomas och Jujja Wieslander —
Mamma Mu!) och leva i kollektiv. Dar, i ett ombyggt
alderdomshem, skapades musik, barnbdcker och
teater under nagra explosiva ar. Helena stortrivdes
och fodde ytterligare tva barn. Det som var mdjligt
pa 70-talet gick dock samre pa 80-talet.

— Tiden blev mer individualiserad och kommersia-
liserad, sager Helena. Det var da hon traffade sitt livs
karlek, skilde sig och gifte om sig med Clas och hann
fa ytterligare ett barn innan Oskar kom till varlden.

Oskar, hennes femte barn i ordningen, foddes 1988
och forandrade allt. Han var inte som andra barn.
Han sov nastan ingenting, han skrek nastan jamt och
han var sen i sin utveckling.

—Jag hade skygglappar pa mig, berattar Helena. Jag
forsokte hela tiden hitta positiva tecken. "Han kan
inte ga dn, men jag vet ju att manga barn dr sena i ut-
vecklingen”, sa jag. Eftersom han sov hogst en timma
varje natt tinkte jag att "om vi bara bygger en sadan
dar sing sa ska det nog ga bra”. Jag ar en uthallig

person som inte vill ge upp. Jag orkade med mycket,
alldeles for mycket. Min man, Clas, som ar mer kans-
lomassig, tyckte att vi behovde hjalp. Men det var en
frammande tanke for mig. Vi hade ju jobbat med
barn i hela vart vuxna liv. Jag tinkte inte be om hjalp.

"Man blir knapp till slut”

— Det stred ju mot allt jag stod for, saiger Helena och
later dn idag upprord. Man ska ju inte lamna ifran sig
sitt ettariga barn pa sjukhus! Det visste ju jag. Men vi
var tvungna att fa somn. Man blir knapp till slut nar
man inte far sova. Det var forsta gangen jag pa allvar
borjade tvivla pa att allt stod rétt till med Oskar.

Varken Helena eller hennes man hade nagra for-
aldrar i narheten som kunde stilla upp och vinnerna
hade svart att forsta vilken situation de hamnat i. Det
var som att folk inte orkade ta till sig hur svart det var.

— Hela vart sociala liv forsvann. Vi kunde inte um-
gas med vanner, inte dta middag tillsammans med
andra — for det blev sa jobbigt med Oskar. Han var
sa kaotisk.

Efter tva ar fick Oskar ytterligare ett syskon. De
aldsta barnen var mycket talmodiga. Men de tyckte
det var jobbigt.

— Oskar hade fortfarande ingen diagnos, vi hoppa-
des och tranade for att han skulle lara sig tala, han var
ju jattesot och han var mycket social. Ett uppvaknan-
de skedde nar vi fick beslut om viss korttidsavlastning.
Jag fick en chock nir jag kom till korttidsboendet. Att
motas av barn som skrek och som jag upplevde som
mycket mer annorlunda an Oskar. Det var svart att ta
in att ocksa mitt barn var sa annorlunda. Da borjade
en process som tog manga ar.

Det tog ytterligare ett ar innan de moétte en dok-
tor som hjalpligt kunde svara pa deras fragor. Han
konstaterade att Oskar hade nagon form av svar ut-
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vecklingsstorning. Men det skulle droja dnda till Os-
kar fyllt 12 ar innan han fick diagnosen "Angelmans
Syndrom” (se ruta).

Langsamt borjade de inrétta sina liv for att kunna
mota Oskars behov.

— Anda tankte jag: han ar nog bara lite utvecklings-
stord, siger Helena som nu ocksa insag att hon be-
hovde ett fast jobb for att kunna moéta de pafrestning-
ar som lag framfor dem.

Framat pa jobbet, kaos hemma

Helena hade en forskollararutbildning och efter att
ha vikarierat ett tag fick hon jobb som rektor for en
skola och en forskola i Sandviken. Det passade hen-
ne bra att vara chef, pa jobbet gick det framat men
hemma var det kaos.

— Vi fick ha hénglas pa kyl och frys, vi fick stalla un-
dan allt som kunde skadas och till slut flyttade Clas
och Oskar ner till undervaningen medan jag och de
andra barnen bodde pa dvervaningen. Med vanliga
barn vet man att de jobbiga perioderna gar 6ver. Att
allt andrar sig sa smaningom. Men Oskar fortsatte att
vara vaken pa natterna. Han fick stindiga epileptiska
anfall. Allt var extremt péfrestande.

Oskars forsta ar i sarskolan var ocksa slitsamma. Det
blev standiga utryckningar, eftersom han stallde till
med problem.

— Vi bodde pa landet i en liten by och Oskar fick
aka taxi till skolan. I borjan tankte jag att han skulle
aka sjalv, bara nagon fanns dar och tog emot i skolan.
Men resorna blev ofta helt absurda. En gang kom
taxichaufforen helt forstord. Oskar hade hittat nagra
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Helena Harrysson ar fodd 1953. Hon har arbetat i manga
arsom frilansare med barnlitteratur och barnteaterinnan
hon blev rektor. Idag dr hon bade anstalld i Sandvikens
kommun och frilansar som féreldsare och handledare.
Hon har skrivit flera bocker dar hon delat med sig av sina

erfarenheter som ledare, pedagog och mamma.

Las mer av Helena Harrysson:
Sldpp taget och hdll i. Handbok for tonarsforaldrar. 2011.
Alfabeta forlag. 144 sidor. Pris 248 kr.

Vdga vara vuxen - bli en bra férdlder. 2009. Alfabeta for-
lag. 160 sidor. Pris 210 kr.

Antligen fri? Barnen har flyttat — vem dir jag nu? 2014. Alfa-
beta férlag. 121 sidor. Pris 248 kr.

serietidningar i baksitet. Dem rev han sénder och
kastade ut genom vindrutan, blad for blad, sedan kas-
tade han ut dérrmattan. Efter den resan bestamde
vi att han behévde ha niagon med sig. Det blev ett
pusslande, manga ganger var det vi sjilva som fick
aka med.

Trots korttidsavlastningen hamnade Helenas familj
i ett lagintensivt sonderfall. Vaknatter, lakarbesok,
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standiga slitningar och oro tarde pa dem. Clas hade
flera ganger haft starka stressymptom. Men en dag
intraffade en hindelse som kom att dndra pa allt:

Den sonderslagna dorren

Helena skulle bada Oskars lillasyster Nelly. Hon stall-
de ner henne i badkaret och borjade spola i vatten.
For ett kort 6gonblick gick hon ut for att hamta en
handduk. Nar hon kom tillbaka var badrumsdérren
last. Hon horde hur vattnet rann och horde hur Os-
kar tjoade glatt darinne. Han forstod inte nar hon
bad honom 6ppna. Helena blev radd och galen, slog
upp ett hdl i dorren med knytnaven och lyckade den
vagen vrida om lasvredet. Pa kvillen satt bade hon
och hennes man och grat.

Efter den kvdllen forindrade vi var attityd till varandra
och till myndigheter. Vi borjade gemensamt samarbeta for att
hitta en losning ddr bdde vi och Oskar kunde fd det bdittre.
Min stolta stravan att till varje pris klara av situationen
sjilv kastade jag i soporna. Istdllet for att saga: "Det skulle
vara hyggligt om vi kunde fa lite avlastning ibland”, sa vi:
Vi behover hjdlp. Nu.”

Ur boken "Vaga vara vuxen” av Helena Harrysson.

— Jag har sparat den dar dorren, berattar Helena.
Den paminner mig om hur mycket jag alskar mina
barn.”

Nu hade ocksa en ny lagstiftning, LSS, kommit som
gjorde det mojligt att hitta annorlunda l6sningar. De
anstallde personliga assistenter till Oskar, som flyt-
tade till en lagenhet i narheten.

— Han var ju bara tio ar. Manga har fragat om det
inte var for tidigt. Men det var det inte. Det var av kar-
lek som det skedde. Vi hade inte kunnat vara nagra
bra foraldrar om Oskar hade bott kvar hemma. Den
personliga assistansen var "Halleluja”. Den raddade
livet pa oss, siger Helena bestamt.

Mest hade kanske Oskars lillasyster farit illa av att
standigt behova vara radd for sin storebror.

— Hon var lattad nar han flyttade och hon blev be-
sviken nar han kom tillbaka pa besok till oss. Hon
hade sin fulla ritt att kdnna s, vi kunde inte tvinga
henne att dlska sin storebror. Det tog lang tid innan
hon kunde erévra den karleken. Men det gick! Nu ar
hon hans basta van!

Helena tror inte att Oskar sjalv ar medveten om hur
han har paverkat familjen.

— Han har ett sa stort funktionshinder, han kan
inte reflektera 6ver vem han dr pa det viset. Och se-
dan han fick medicinering for sina anfall sa ar han
“sunshine”. Han alskar manniskor, han alskar livet
som han har, i den kropp han har.

Hon tror inte heller att solskenet ar en 6verlevnads-
strategi.

— Angelmans syndrom kallades tidigare for "the
happy puppet children”. Den dar oforklarliga lev-
nadsgliddjen ar en del av syndromet. Han har inte au-
tism. Han ar social, han ar intresserad av manniskor,
han dlskar mat, han alskar att fa en glasstrut. Han har
ingen varderingsskala som vi har. Han tanker i helhe-
ter. Han blir lika lycklig av att komma hem till oss och
bygga lego som att aka till Kanariedarna. Han 6nskar

ﬁ'sk?ar Harrysson
.~ FBto: privat

sig inte saker men glads at dem nér de finns. Han ar
latt att tillfredsstalla. Han kan titta pa Galenskaparna,
da skrattar han sa att han far feber! En gang motte vi
ett par pa stan som var lite fulla och gralade hogljutt.
Da blev han sa ledsen och orolig. Han stod inte ut
med att de var olyckliga och arga pa varandra. Han
slet sig loss fran oss och gick fram till dem och kra-
nade om dem. Han tog deras hander och ville att de
skulle hélla i varandra.

Allt ar inte solsken

Helena Harrysson tvekar lite. Men, sager hon, han
skrattar ju inte jamt. Han kan bli oerhort frustrerad
om han inte kan gora sig forstdidd. Om vi misstolkar
honom och han blir missférstadd. Da kan det bli kris.

—Jag minns en situation. I Gavle. Han var tolv och
var hemma hos oss over julen. Jag hade fatt en idé, vi
skulle dka till en fotografi Gavle och ta en familjebild.
Flickorna hade klatt sig fint och var lite spanda. Och
Oskar for runt och pillade pa allt. Kamerastativet for
i golvet, han drog tjejerna i haret, irritationen véxte
och allt blev sa jobbigt. Nar vi antligen var klara var vi
helt slut. Vi ville bara hem. Oskar pekade mot cent-
rum och gjorde ljud. Om vi hade varit inkdnnande
da, sa hade vi forstatt att han ville ga och fika. Det
brukade han gora nar han var i stan. Men vi lyssnade
inte. Han slangde sig i gatan och gallskrek. Vi forsok-
te bara honom. Han bara vralade. Det slutade med
att storasyster sprang till ett bageri och med hjalp av
en bulle lockade hon in honom i bilen.

Efterat satt Helena, Clas och deras tva hemmaboen-
de dottrar och forsokte prata igenom det som hént.
For det ar, forstar man, just sa som Helena och hen-
nes stora familj alltid har handskats med svarigheter:
Man pratar om dem. Man satter ord pa kanslor och
upplevelser.

Da sager storasyster Kristin: Men mamma, pappa,
vi kunde val ha lyssnat pa Oskar! Vi kunde ju ha gatt
och fikat. Vi hade ju jullov och hade all tid i varlden!
Hon tog honom i forsvar.
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Kristin ar 27 ar idag och ar utbildad sjukskoterska.
Hon fick ocksa sta tillbaka en hel del for Oskar, sdger
Helena. Men vi har pratat mycket om det.

Synen pa de professionella

Helena Harrysson limnade sa smaningom skolans
varld. Hon skrev uppskattade bocker om barnuppfos-
tran, hon utbildade sig till terapeut och handledare
och hon blev en van féredragshéllare. Sina upple-
velser av att vara mamma till ett barn med funktions-
hinder har forvisso gett henne manga annorlunda
erfarenheter men de har inte tagit 6ver eller praglat
hela hennes liv.

— Det ar viktigt att man som foralder respekterar
de professionella. Att de kidnner att de har vart stod.
De assistenter som vi rekryterade har ett helt annat
forhallande till Oskar. Vi kallar dem Oskars dream
team. De lar honom saker, tar med honom pa stallen
som vi aldrig skulle dromma om. De vigar mer, de
arbetar med att utveckla hans férmagor och de ser
till att han far ett bra liv.

Det ar bra tjejer. Fantastiska. Duktiga. Ambitidsa.
Kunniga. Inga slonickar som gar och roker och pra-
tariiphone. Vikan juinte ta for givet att de ska stanna
kvar men det har de gjort. I femton ar. Jag har fragat
dem varfor? Framst ar det for att de gillar Oskar, har
de svarat. Men ocksa for att de gillar var instillning:
Vi forsoker inte kontrollera eller lagga oss i. Vi later
dem ta egna beslut. Vi ger dem valdigt mycket frihet.
Vi litar pd att de gor ett bra jobb.

Helena tycker det ar fint att vi bor i ett land som tar
hand om sadana som Oskar.

— Det var detta jag inte riktigt kunde forlika mig
med i fordldraféreningen. Jag upplevde att dar fanns
en bitterhet och en gnillighet. Jag kdnde ingen ge-
menskap i det. Sjilva tyckte vi att Sandvikens kom-
mun hade varit fantastiska. Vi hade en bra kommu-
nikation med dem, och vi trodde ju inte att de skulle
kunna ha l6sningar pa allt. Visst var det traligt med
allt man skulle fylla i, men det funkade ju. Det kan-
des bra att vi bor i ett land dar man faktiskt férsoker
ta hand om de har barnen, att man vill deras basta.
Kanske bidrog var installning till att vi ocksa fick en
bra respons. Ar man sjdlv hygglig och medspelande
och respekterar myndigheterna och inte tror att de
ar nagra fralsare sa far man ofta ett bra bemoétande.

Helena har métt manga handlaggare. Hon tycker
att de flesta har varit bra.

- Det finns nagra som man kan vara kritisk till, men
grundinstillningen ar ju att de flesta vill gora ett bra
jobb, att de vill det bésta for Oskar. Som nu nér For-
sakringskassan kom och gjorde den hiar omprévning-
en av Oskars behov, som de ska gora vartannat ar.
Det ar sa latt att man gar in i en svarsroll, som om de
kommer for att satta dit oss. Men det gor de ju inte.
Vi samtalade, vi fyllde i, och jag tinkte: Det kan ju
inte vara latt att ha hans jobb. Samtidigt ar det ju sa
att folk missbrukar systemet och fuskar och da behovs
jukontroll. Jag gar inte igang pa sadana saker. Jag vill
inte ga in i den energin — missndjesenergin. Jag ar
ledsen for att Oskar inte ar som andra barn, men det
ar inget jag kan dndra pa. Och dven om alla handlag-
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Angelmans syndrom ar en sallsynt genetisk sjukdom
som i de flesta fall beror pa att det saknas en bit av kro-
mosom 15.

Forekomsten av Angelmans syndrom uppskattas till 8
per 100 000 nyfodda, vilket innebar att det i Sverige fods
cirka 8 barn med syndromet varje ar. Hittills ar det framfor
allt barn som har diagnostiserats, men syndromet fore-
kommer i alla aldrar. Man kanner till fler an 200 personer
i landet som har fatt diagnosen Angelmans syndrom.

De allra flesta med Angelmans syndrom har en svar ut-
vecklingsstorning. De lar sig oftast tala nagra enstaka ord.
Istallet sker kommunikationen med hjalp av gester och
alternativ kommunikation. Barn med Angelmans syn-
drom har en stérd somnrytm och litet somnbehov som
brukar bli battre nar barnen blir aldre.

Syndromet har kallats Happy puppet syndrome pa grund
av det ryckiga rorelsemonstret som foljer med syndromet
och den hogkanslighet for sinneintryck som innebar ett
overgripande glatt humor med spontana skratt.

Las mer pa Socialstyrelsens hemsida:

www.socialstyrelsen.se

gare inte ar fantastiska s maste man anda tianka att
de ar vara medspelare.

Till sist berdttar Helena om sina tva stora radslor:

— Den forsta ar att den personliga assistansen, ge-
nom ett politiskt beslut dras in, och den andra ar att
Clas och jag dor fore Oskar. Det senare ar ju hogst
troligt, men det ar &nda en svar tanke. For trots att
han inte bor hemma och trots att han har fantastiska
assistenter sa ar det anda vi som har det yttersta an-
svaret. Trots svarigheterna sa har min man och jag
alltid alskat Oskar som han ar och det tror jag att han
kanner. Men han har ju ocksa sina syskon.

Text och bild: Hans Hallerfors.

®
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Marten Soder:

Dags att nyansera
bilden av

arten Soder har last Karl Grunewalds bok

vardhemsperioden!
“Omsorgsrevolutionen”. Han studerar den

M fantastiska kurvan Over institutionsboen-

det under 1900-talet.

Visst dir det en vacker kurva!

— Jovisst, men det finns manga kommentarer som
behover goras. Tillvaxten av antalet institutionsplat-
ser mellan aren 1900-1976 handlar egentligen om
olika, vitt skilda perioder, bade vad galler institutio-
nernas innehall och malsattning.

Den forsta perioden fram till slutet av 20-talet styr-
des av filantropiska stravanden och en maternalistisk
omvardnad. I férhallande till det liv ménga utveck-
lingsstorda levde utanfor anstalterna, sa var den var-
den manga ganger att foredra.

Den andra perioden startar i och med specialsjuk-
husens tillkomst. Da handlade det mer om att avskilja
och isolera utvecklingsstorda, ofta av grumligt rasis-
tiska skal.

Under den tredje perioden, fran 60-talet och fram-
at, var vardhemsutbyggnaden en del av valfirdssam-
hallets framvaxt. Trots allt fanns det manga positiva
inslag i detta. Det far man inte glémma.

Sverige och Norge

Sverige och Norge ar de tvalander ivarlden som lam-
nat anstaltsepoken bakom sig. Vad beror det pa?

— I Norge kom utflytten fran vardhemmen mycket
som en reaktion pa de stora vardhemsskandalerna
under 60- och 70-talen. Det var framfor allt den ne-
gativa beteendeterapin som bedrevs pa nagra av de
storre institutionerna som orsakade dessa skandaler.
Nedlaggningarna kom alltsd som en reaktion pa en
bestimd vardideologi.

I Sverige kom forandringen som en reaktion pa in-
stitutionslivet 1 stort.

Detta med beteendeterapins betydelse for avvecklingen i Nor-
ge, var nytt for mig.

—Jo, den inriktningen har visserligen haft en star-
kare position pa universiteten i Sverige. Men i prak-
tiken har den haft en storre tillampning i Norge.
Och kritiken har varit starkare. Kanske gor detta att
vi i vart land har svarare att inta en kritisk attityd till
tvangsinslag inom omsorgen.

Nyansera bilden

Du vill nyansera bilden av virdhemmen?

— De mattstockar som vi anvinder idag ar inte
sjalvklara. Det dr som om vi alltid maste konstruera
de hér brytpunkterna for att hitta forklaringar och

Marten Soder ar professor emeritus vid sociologiska institutio-
nen vid Uppsala universitet. Han har spelat en avgérande roll for
forskningsutvecklingen under de senaste 40 aren. Han ar arets
Intrapristagare.

kanske ocksa for att forskdna det nuvarande stodets
utformning. Man malar i svartvitt. Diskussionen om
dagens stodformer blir sa latt forgiftad nar man an-
vander dessa svartvita bilder av virdhemsepoken och
tiden déarefter som utgangspunkt. Risken ar stor att
vi hamnar i en instrumentell syn pa den enskildes
liv. Vi fortsatter att siga nej till alla typer av kollektiva
boendeformer darfor att de paminner oss om vard-
hemstiden.

Individualiseringen leder till markliga ideologiska
felslut. Att kunna klara sig sjalv, att kunna leva sa au-
tonomt som maojligt ses som detsamma som okat sjalv-
bestaimmande. Men den som inte vill tranas dagligen
till ett sjalvstindigare liv far det svart. Den som under
stora svarigheter kan stada sjélv, kanske hellre skulle
foredra att personalen gjorde det sa att han kunde
goéra nagot annat som han tycker ar roligare? Det
markliga har alltsa hant att den 6kade betoningen av
individualiserat stod pa manga satt lett till att vi inte
far syn pa individen. Vi ser formerna. Vira model-
ler, vara ideologiska forestallningar, gor oss blinda.
Lyhordheten forsvinner.

Lindrigt funktionshindrade drabbas hart

Din avhandling kunde till en del ses som en undersokning
av sambandet mellan samhdllsekonomin och stodet till funk-
tionshindrade. Hur vardideologin utvecklas séigs ddr vara
beroende av t ex behovet av ytterligare arbetskrafi. Men det
sambandet dr vdl tvivelaktigt, med tanke pd utvecklingen
under det senaste drtiondet?

— Jo, forvisso. LSS-lagen kom ju samtidigt som vi
gick igenom den storsta depressionen sedan 30-talet.
Handikappreformen var kanske den enda offensiva
och kostsamma reformen under dessa ar. Mycket
pa grund av Bengt Westerbergs starka engagemang.
Men man maste ha klart for sig att LSS bara vander
sig till en liten del av alla med funktionshinder.

Forr pratade vi om att de handikappade var minst
10% av befolkningen, ja vi sa att s manga som half-
ten hade nagon form av handikapp. Kanske var det
pa grund av att man minskade gruppen drastiskt och
bara riknade med dem med allra svarast funktions-
hinder som handikappreformen blev mdjlig att ge-
nomfora. Samtidigt innebar det att de med lindri-
gare funktionshinder som hamnade utanfoér lagens
personkrets har drabbats mycket hart av besparings-

politiken.
HH ()
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Struktur sakrar

orukarfokus
pattre an den
goda viljan

Av June Jansson och Tobias Skog

nder aren har Sédermalms grupp- och servi-

| l cebostader samt Teckentullens dagliga verk-

samhet utvecklat en struktur som varnar och

bevakar LSS grundtankar kring sjalvbestimmande,

delaktighet, trygghet, kontinuitet och respekt for
brukarens integritet.

Brukarna deltar i en standig utvardering kring
insatserna och i utvecklandet av sin genomforan-
deplan. Detta sker genom nagot som vi kallar "Mitt
samtal” som brukarna erbjuds minst fem ganger per
ar. Samtalen foljer till stora delar en bestamd dagord-
ning som sikerstaller att brukaren far mojlighet att
uttrycka sina asikter kring de insatser denne behover.
Samtalen fors sjalvklart anpassade utifran individens
kommunikationsniva, exempelvis med pictogrambil-
der som stod.

Pa vara enheter har varje brukare tillgang till de
dokument som beror dennes insatser. De forvaras
hemma hos brukaren i det vi kallar "Min parm”. Dar
finns t.ex. genomforandeplanen, anpassad efter bru-

INTRADAGARNA 2015

June Jansson och Tobias Skog forestar fem LSS-verksamheter pa
Sodermalm, tva gruppbostader, tva servicebostader och en daglig
verksamhet. Tre av enheterna riktar sig till personer som &r déva med
en utvecklingsstorning.

June har arbetat som ledare och chefinom omsorgerna sedan 1977.
Hon var med och startade Sveriges forsta gruppbostad, som riktade
sig till déva med utvecklingsstdrning dar det var av stor betydelse att
stodet skulle ges pa de dovas villkor med teckensprak. June 6vertog
ledningen for Soédermalms grupp- och servicebostdder 1994 som
en direkt foljd av Estonias forlisning. Den katastrofen pavisade med
sorgliga fortecken i vilken hog grad brukarna var beroende av sin per-
sonal, inte bara som stddgivare, utan dven som kunskapsbarare. En
hel personalgrupp férsvann i djupet och med dem all upparbetad
kunskap och erfarenhet kring brukarnas behov, bade de vardagliga
och de manskliga. | arbetet som féljde var det darfor av vikt att skapa
en verksamhet dar brukarna stod trygga oavsett vem eller vilka som
skulle ge dem stod.

"| dagens samhadlle kan personalomsattningen emellanat vara hdg
och da blir det av ytterligare vikt att kunskapen kring hur brukaren vill
ha sitt stod finns i strukturen och inte enbart i medarbetarnas goda
minne!, sager June

Tobias kom till S6dermalms grupp- och servicebostader vid privati-
seringen 2011, da socialstyrelsen staller hdgre krav pa antal enheter
per chef i privat regi. Han hade tidigare framst arbetat som psykolog
inom Habiliteringen och aven varit aktiv i POMS, habiliteringspsyko-
logernas yrkesférening.

karens formaga att ta till sig information. Likasa finns
beskrivningar for hur varje insats skall utforas, aven
de anpassade. For att brukare i sd hog utstrackning
som mojligt skall kunna ta egna beslut, driva sin vilja
och sina 6nskningar behoéver de ha tillgang till och
forsta dessa dokument.

Deras behov och vilja ligger bakom de individuella
arbetsbeskrivningar som personalen foljer varje dag.
De brukare som far stdd med sin frukost skall inte var-
je morgon behéva svara pa fragan om de vill ha mjo6lk
i kaffet. Och, precis som de flesta, vill brukare folja
sina morgonrutiner och inte f6lja de rutiner som den
personalen just den dagen anser vara de basta.

Vidare har verksamheten utvecklat ett system som
beskriver olika specifika bemotanden som personal
anvander 1 arbetet med brukarna. Den kallas Primas
verktygslada och innehéller ett antal forhallnings-
satt, kallade verktyg. Bra personal ar lyhord for vilket
bemotande som passar vilken brukare bast i vilken
situation, de har helt enkelt ett genomtankt peda-
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gogiskt forhallningssitt. Med verktygsladan kan per-
sonalen beritta for varandra vilka “verktyg” som de
tycker fungerar bast, eller som fungerade bra i just
den specifika situationen. Detta nedtecknas sedan
i arbetsbeskrivningarna vilket gor att aven personal
som kanske inte tidigare varit i just denna situation,
eller som dnnu inte kanner brukaren tillrackligt val,
anvander ett bemo6tande och forhallningssitt som
brukaren behoéver och trivs med.

Vissa kan uttrycka att struktur dodar den spontana
kraften hos personalen; "det ér sa roligt nar vi bakar
bullar eller spelar fotboll ute pa allmanningen”. En
del personal uppskattar just den delen med arbetet,
att det kinns fritt och att dagarna ser sa olika ut; "Det
ar sa harligt att f hitta pa nagot roligt for brukarna”.
Men for vem ar da dagen ordnad? I var verksamhet
kan dagarna se valdigt olika ut, men det spontana
sker pa brukarnas initiativ. For Lisa kanske inte vill
ha bullar och bollar och skall da inte behéva kanna
sig trakig nar personalen kommer glada i hagen an-
dra dagen i rad med forslag om picknick med fot-
boll. Dock kan vissa brukare vara i behov av verktyget
"Satta igang”, nar personalen ar den som startar en
aktivitet, men da ar det viktigt att de ocksa anvander
verktyget “ge val” eller “soka val”, beroende pa bru-
karens niva, sa att det dnda ar brukaren som styr vart
skutan skall ga.

Vimarker att struktur ger en effektivitet kring insat-
serna t.ex. gallande planering, som skapar bra férut-
sattningar for spontana aktiviteter. Det blir lattare att

Medis5 ar en arbetsplats for personer med lind-

riga intellektuella funktionshinder. Verksamheten
lyder under LSS i Stockholm stad. | olika formatio-
ner gors teaterforestallningar, musikforestallning-

ar, filmer och andra kulturproduktioner.

En rod trad for verksamheten ar kvalitet. Det galler
sa val produktioner som material och, lokaler. Pa
Medis5 finns utbildade ledare inom bade omsorg
och olika konstnarliga inriktningar. Samtliga ledare
har férutom omsorgserfarenhet ocksa en spetskom-
petens inom omraden som konst, foto, teater, web,
film. Bade ledare och arbetstagarna har kompetenser
som berikar verksamheten.

Teater

Pa teatern arbetar skadespelare. Har ges mojlighet att
utvecklas som skddespelare. Medisb och Teater Surra
har till och med givit ut en bok om sin teatermetod
som heter "Teater Surra, fran intryck till uttryck”

fa en oversikt 6ver dagen och pa sa sitt blir det lattare
att kunna flytta runt insatser om brukaren sa énskar
och littare se var det finns utrymme att gora det dar
roliga som plotsligt dok upp.

Med var utvecklade struktur sikerstaller vi att bru-
karen ar den som sitter i forarsatet. Den formedlar
aven en kultur dar personalen tydligt forstar att det
ar brukaren som bestimmer 6ver sin egen vardag.

Ingenting kan ersitta bra personal men det ar av
vikt att bra personal kan ersattas. En brukares trygg-
het och kontinuitet kan inte sta och falla med ifall en
personal slutar, tar foraldraledigt eller gar i pension.
Den bra personalens kunskap maste sittas pa prant
och folja brukaren vidare oavsett om det ar Pelle,
Kalle eller Eva som star for stodet.

Vid tva tillfallen, 2000 och 2009, har S6édermalms
grupp- och servicebostader samt Teckentullens dag-
liga verksamhet vunnit Stockholms stads kvalitets-
pris. Nar privatiseringen skedde 2010 blev vi Prima
LSS konsult AB och vann med vart anbud och fick
fortsatta driva verksamheten utifran det som vi skapat
under dessa nu tjugo ar. Vi hoppas fa fortsitta med
detta dven efter att vart nuvarande avtal med Stock-
holms stad gar ut sista december 2016. Annars far
vi hoppas att var struktur gor att var kunskap kring
brukarna och att var kultur med tydligt brukarfokus
lever vidare, aven om vi inte ar kvar.

Och sa hoppas vi vinna kvalitetspriset da vi staller
upp iar igen, man skall aldrig sluta férsoka bli battre. 0

Film

Att arbeta med film ar ganska svart. Det kraver att du
kan borja med manga sma delar och av detta skapa en
rod trad som ar begriplig. Pa medis5 gors film pa lite
olika sitt som inte alltid stéller krav pa begripligheten.
Vi kan ta en dikt som nagon skrivit och utifran den
gora bilder som blir en film. Vi kan ibland filma 16s-
ryckta idéer och sedan se vad som hander nar vi satter
ihop dem. Ibland blir resultatet éverraskande. Ibland
delar vi upp arbetet. Nagon ansvarar for delarna och
nagon annan ansvarar for helheten.

Musik

Musikverksamheten pa Medisb arbetar med béade
vanligt latsnickrande och egentillverkade instrument
samt hela musikforestallningar.

Konst

Den konst som skapas pa Medisb ar ett resultat av en-
skilda konstprojekt men ocksa av samarbeten med an-
dra delar av Medis5. Konst anvands for att illustrera
texter, figurer till filmanimationer, eller miljéer till
teater- och musikforestallningar.

Webb

Medisb.se heter webbplatsen. Det unika med den ar
att den innehaller ett sa kallat férenklat webbpubli-
ceringsverktyg. Detta innebdar att alla pa medis5 kan
publicera texter, bilder, musik och film pa nétet helt
pa egen hand. Dessutom skickar man ut nyhetsbrev
och "facebookar” med vanner och publik.
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Personalen pa Kolmo gruppbostad har hittat ett sditt att paverka arbetet. Fran vanster framre raden: Ulla Berglund, Ulla Ahlgren

och Siv Pettersson. Bakre raden: Marie Eriksson, Kerstin Berglund och Anneli Koskinen. Langst bak: Daniel Persson och Per

lversen.

"Vi ville undersoka hur vi kunde

skapa ett 6kat personalinflytande.”

Hudiksvall har man under flera ars tid arbetat
med att starka personalinflytandet och kvaliteten

i LSS-verksamheterna.
Redskapet har varit intrapre-
nadsystemet och en schema-
laggning som tillfredsstaller
bade arbetstagarnas behov av
att kunna paverka sina arbets-
tider och verksamhetens krav
pa flexibilitet.

Kolmo gruppbostad ligger
i en liten by nio km utanfoér
Hudiksvall. Har bor fem per-
soner i egna lagenheter grup-
perade runt ett hus med per-

sonal- och gemensamhetsutrymme.
Gruppbostaden var den forsta LSS-verksamheten
i Hudiksvall som blev intraprenad. Det innebar att
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Vad ar en intraprenad?

En intraprenad ar en verksamhet inom of-
fentlig sektor dar mojligheten att styra over
den egna verksamheten ar storre. Efter en

upphandling far intraprenaden ekonomiska
medel fran sin uppdragsgivare (t. exkommun
eller landsting) som verksamheten far styra
over. Det innebar ocksa ett storre ansvar for
verksamhetens drift, kostnader och resultat.

inte kanner.

personalen sjéilva far ansvara for budgeten, att man
kan paverka verksamhetens innehall och — eftersom

intraprenaden kopplades till
ett flextidssystem for schema-
laggningen — att man ocksa
kan paverka vilken sysselsatt-
ningsgrad och arbetstid man
har. Det later néstan for bra
for att vara sant.

Framfor mig, runt bordet
sitter atta anstallda pa grupp-
bostaden.

— Det fungerar, intygar alla.

Det markliga ar att det ock-
sa verkar fungera béttre for

dem som bor i gruppbostaden. Mer personal nar det
verkligen behovs och mindre med vikarier som man
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LOV blev intraprenad

Bakgrunden till forandringarna inom LSS-verksam-
heterna i Hudiksvall ar ett beslut som omsorgsnamn-
den tog for nagra ar sedan. Man ville utreda vilka
mojligheter det fanns att stodja personalkooperativa
l6sningar eller att skapa mer personalinflytande med
hjalp av intraprenader, som alternativ till LOV.

LOV inférdes for hemtjansten, och det gick trogt
i borjan. Funderingarna pa kooperativen rann ut i
sanden eftersom det da dnda maste till ndgon form
av upphandling som inte kunde garantera att koo-
peratorerna skulle vinna upphandlingen. Aterstod
intraprenaderna.

—Viundrade hur vi skulle kunna skapa mer engage-
mang, berattar Per Iversen som ar verksamhetschef
for omsorgsforvaltningens utvecklingsenhet.

Man borjade med tva enheter inom dldreomsorgen
och 2012 blev det dags for de forsta forsoksverksam-
heterna inom LSS-omradet.

— Vi férhandlar fram ett avtal med forvaltningen,
berattar Siv Pettersson, som ar enhetschef féor Kolmo
gruppbostad. Avtalet bygger pa foregaende ars kost-
nad men vi har méjlighet att paverka avtalsskrivning-
en nar vi forhandlar.

Om verksamheten sedan gar med 6verskott far man
behalla 80%, dock max 4 % av den totala budgeten.
Resten, 20 %, gar tillbaka till kommunen.

Eftersom den storsta kostnaden dr personal sa
kopplades intraprenaden till ett nytt
flextidssystem som gav personal och
arbetsledning stora mojligheter att
paverka personalkostnaden.

Flextidssystemet

Grunden for flextidssystemet ser ut
pa foljande vis:

Forst bestimmer man vilken grund-
bemanning som behdvs under dyg-
nets olika tider.

Alla far den sysselsiattningsgrad de
efterstravar. De som har deltider far
alltsa ga upp i tjanstgoringsgrad om de 6nskar. OB-
ersattningen (utom vid storhelger) berdknas som en
schablonsumma.

Man har ett grundschema som man gér pa, utéver
detschemat far man sjalv satta upp sig pa lediga tider.
Den sammanlagda arbetstiden (37,25 tim/vecka for
dem som gar pa schema) raknas pa 52 veckor, vilket
gor det mojligt att variera sina arbetstider under lang-
re perioder. Det har underlattar for personal som vill
vara ledig en speciell dag for nagot viktigt eller om
man t ex vill vara ledig varje tisdagseftermiddag for
att delta i en cirkel. Man far helt nya mojligheter att
paverka sina arbetstider.

Samtidigt innebar det att behovet av vikarier mins-
kar. Nar nagon ordinarie ar sjuk eller tjanstledig sa ar
det oftast ndgon annan i personalstyrkan som hoppar
in och tar de tiderna. Samma sak under semesterti-
den pa sommaren. Oftast jobbar da den ordinarie
personalen ndagra extra pass for att gora det majligt
att fa en langre sammanhingande ledighet senare.

Flextidsschemat har forbattrat verksamhetans moj-

"kommunens
upphandlings-
avdelning har
fatt en helt annan
press pda sig att
sluta bra avtal”

ligheter att ha koll pa sina kostnader och dessutom
har den inneburit forbattrad personaltickning pa
arbetsintensiva tider. Behovet av vikarier och 6ver-
tidstimmar har minskat och schemaldggningen har
underlattats eftersom man inte behéver ha full tim-
tackning pa basschemat.

Ulla Berglund ér den i personalgruppen som har
ansvar for schemaldggningen. Hon visar mig parmen
med de olika tiderna uppsatta for varje dag. Sedan
finns gott om olika mérken beroende pa vem som ar-
betar. Alla satter upp sig pa de tider som blivit lediga.

—Jo, sager Ulla, schemat forutsatter ju att vi alla tar
ansvar. Men det hér ar en sidan personalgrupp!

Ansvar for inkop

Intraprenaden innebér ocksa ett storre ansvar for
personalgruppen nar det géller inkép och forbruk-
ning. En del inkop kan man besluta om sjilva medan
man i andra fall ar bunden till kommunens upphand-
lingsavtal.

—Men detar bara bra, sager Per Iversen. For det har
inneburit att kommunens upphandlingsavdelning
har fatt en helt annan press pa sig att sluta bra avtal.
Intraprenaderna godtar inte att vi sluter daliga avtal
for det paverkar direkt deras ekonomi. Det har inne-
burit en forskjutning bade av makt och engagemang.

Siv Pettersson haller med:

—Vi kdnner det har mer som var verksamhet nu, sa-
ger hon. Och vi godtar inte att man
lagger pa oss kostnader som vi inte
borde ha. Det giller bade hyran och
t ex reparationskostnader.

Man har ocksa en egen budget for
mat och féorbrukningsvaror. De som
bor i gruppbostaden vill helst ata
middagarna tillsammans och man
har lagt ner stor energi pa att maten
ska vara av hog kvalitet med bra ra-
varor. Pa samma satt ser man till att
de boende har bra tillgang till fritids-
verksamheter. Eftersom gruppbosta-
den ligger 9 km utanféor Hudiksvall
har man en egen minibuss.

Alla har utbildning

Eftersom det ingar mycket omvardnad i verksamhe-
ten har man tillgang till personalklader. Men det ar
inga enhetliga sjukhusklader utan olikfargade skjor-
tor, trojor och byxor.

— Det ar en hygienfriga, sager Ulla Ahlgren som
ar hygienombud. Aven vikarierna har tillgang till ar-
betskldder. Men nér vi dker in till staden har vi vara
egna klader.

Dessutom har man inhandlat bra arbetsskor till all
personal och betalat — med 6verskottspengar — en
sjukgymnast som lart dem hur man gar, star och lyfter
pa ett ergonomiskt bra satt.

Alla som gar pa nagon av de atta fasta tjansterna i
Kolmo gruppbostad har sjalvfallet foreskriven utbild-
ning.

— Vi har en regel har, siger Per Iversen, att ingen
kan jobba lingre an 180 dagar som vikarie. Sedan
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"Intraprenaden och flextiderna har
inneburit helt nya mojligheter for oss
att paverka var verlsamhet’, sager Siv
Pettersson som ar enhetschef for Kolmo
gruppbostad.

maste man satta sig pa skolbanken om man ska jobba
vidare. Vi har ett intensivt samarbete med komvux
och vart vard- och omsorgscollege kring detta.

En del av 6verskottet har personalen beslutat att
lagga pa internutbildningen. Nagra i personalgrup-
pen har varit pa Intradagarna i Stockholm, andra har
deltagit i det lokala kursutbudet. Man har ocksa kopt
in forelasare nar det gallt specifika fragor kring de
boende.

— Efter vi fick intraprenad har fler personer an tidi-
gare haft mojlighet att ga pa kurs, siger Siv Petters-
son.

Inkluderingsombud

En annan viktig framtidsfraga ar hur man ska kunna
slussa in fler utrikes fodda till arbeten inom LSS-
verksamheterna.

— Vi kommer att behova nyanstilla manga inom en
nara framtid pa grund av manga pensionsavgangar,
sager Per Iversen. Tidigare har arbetsféormedlingen
bara bestallt ett stort antal utbildningsplatser hos pri-
vata utbildningsanordnare men efter genomgangen
utbildning har de inte kunnat fa jobb, oftast for att de
saknat tillrackliga sprakkunskaper. Man maste forst
inse vad branschen har fér krav och sedan anpassa
utbildningen efter det. Vi har startat en verksamhet
med inkluderingsombud som ska ta hand om de ny-
utbildade nar de kommer till arbetsplatserna. Sa att
de far en battre start pa sitt arbetsliv har.

Mer resurser till verksamheten

Men vad gor man dd om man far extra kostnader?
Om man gar minus ett ar?

— Vi har diskuterat det mycket, sager Per Iversen.
Om t ex nagon av de boende blir sjuk under lingre
tid kan man behdva 6ka bemanningen. Da far man
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Per Iversen har lang erfarenhet av arbete
inom omsorgerna. Pa 70-talet deltog han

i Camphill-rérelsen och hamtade sin inspi-
ration fran antroposoferna. Nu leder han
arbetet mot ett battre innehall i LSS-verk-
samheter inom Hudiksvalls kommun.

ju hogre kostnader i férhallande till intdkterna. Da
maste man kunna ga in och aska tilliggsanslag.

Man har ocksa ett system med en garanterad be-
manningsniva som paverkas av om t ex en plats blir
tom under en lingre period.

— Systemet innebdr att enhetschefen och persona-
len tar ett storre ansvar for verksamheten an tidigare,
sager Per Iversen.

For personalen har intraprenaden framst innebu-
rit att man fatt mer resurser att lagga pa verksamhe-
ten som sadan. Man har byggt en inglasad veranda
dar man kan sitta pa eftermiddagarna, man har gjort
gemensamma resor och man har pa olika satt skapat
trivsel i verksamheten. Nar jag kommer pa besok har
man just beslutat att skaffa hons. Daniel Larsson dri-
ver en liten gard pa sin fritid och dérifran kan man till
en borjan fa lana nagra hons 6ver nasta sommar. Men
sedan kanske det blir en permanent verksamhet.

—Detar inte pengarna som driver oss, saiger Daniel.
Vi forséker ha brukarna i fokus och ta till vara de
resurser vi har for att forbattra for dem.

Hudiksvall ar en ambitiés kommun. Vi ska bli basta
kommunen att bo i ar 2020, skriver man 1 sin malsatt-
ning och sadan svulstighet kan man ju le at. Liksom
at alla New Public Management-inspirerade floskler
som fyller broschyrerna med "vardegrund”, varumar-
kesbyggande”, "visionsarbete”, "affarsidé” och sa vi-
dare. Men bakom alla vackra fraser finns helt klart

en vilja till férnyelse som imponerar.

Text och bild: Hans Hallerfors. @

8 enhetschefer har startat intraprenader i Hudiksvall pa

13 grupp- och servicebostader och 2 dldreboenden.
Ca 200 medledare (anstéllda) omfattas.
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Att inte kunna
beskriva
sina symtom

Av Malin Nystrand
om distriktslakare moter vi manga olika man-

S niskor. Viarvanavid attuppmarksamma patien-
tens medicinska behov och forsoka tillgodose
dessa pa basta satt. Vi har gatt konsultationskunskaps-
kurser for att lara oss hur vi bemaoter vara patienter
med empati och engagemang. Vi skall fraga vara pa-
tienter om deras férvantningar, forestillningar och
farhagor (de tre fien). Vad hander da i mo6tet med
patienter som inte kan beskriva sina symtom och pro-
blem, vad de forvantar sig av doktorn, vad de sjalva
tror om sina sjukdomar eller tillstand eller vad de ar
radda for? Hur bemoter vi dessa personer?

Innan jag utbildade mig till Iikare arbetade jag som
barnskoterska och habiliteringspersonal med barn
och ungdomar med funktionsnedsattningar, bland
annat utvecklingsstorning. Dessa erfarenheter har
varit till stor hjalp i mitt nuvarande yrke liksom vi-
kariatet som underlakare pa barnhabiliteringen. Nar
jag borjade arbeta pa vardcentralen som AT-likare
noterade jag brister i bemo6tandet och omhanderta-
gandet av personer med funktionsnedsattningar och
ville delta i ett forbattringsarbete.

Patienter pa vardcentralen

Individer med utvecklingsstorning ar som vilka pa-
tienter som helst pa vardcentralen. De ingér i vardva-
let och har ratt att valja vardcentral och "lista sig”. De
ar vailkomna att kontakta vardcentralen och boka tid.

Det har dock visat sig att personer med funktions-
nedsittning inte far sina medicinska behov tillgo-
dosedda. De gar lingre tid dn andra med allvarliga
sjukdomar sasom hjéartproblem, diabetes och cancer
innan dessa upptacks.

Bristerna har sakert flera orsaker, men svarigheter
att kommunicera och att beskriva sina besvar ar delvis
en forklaring.

Barn med utvecklingsstorning ar ofta val omhan-
dertagna vid barnmottagning, habilitering och 6v-
rig specialistvard. Vid 6vergangen till vuxenvarlden
blir det ofta problematiskt. Vuxenhabiliteringarna i
landet ar mycket olika dimensionerade, och manga
saknar lakarmedverkan, trots att specialiserad medi-

Malin Nystrand ar distriktslakare
pa Narhélsan,
Lovgdrdets vardcentral i Goteborg.

cinsk kompetens om gruppen inte heller finns nagon
annanstans inom sjukvarden. Basen i det medicinska
omhindertagandet ar Priméarvarden med stod fran
Vuxenhabilitering, Psykiatri och den 6vriga speciali-
serade sjukvarden vid behov.

Statistiskt sett har varje distriktsldkare cirka 20 pa-
tienter med utvecklingsstérning pa sin patientlista. I
verkligheten dr det kanske sa att vissa distriktslakare
har fler av dessa patienter och har etablerat kontakt
med kommunens skoterskor inom LSS.

Det ar viktigt med kontinuitet i kontakten med la-
kare och sjukskoterska nar det galler individer med
utvecklingsstorning. En del patienter behover kom-
ma pa flera besok och ldra kanna miljéon och per-
sonalen pa vardcentralen innan undersékning kan
goras och tillit maste skapas. Savil doktor som patient
behover lara kinna varandra.

Hur arbetar jag?

Jag har kontakt med cirka 60 patienter med utveck-
lingsstorning. Halften av dessa personer bor i en
gruppbostad med stindig tillgang till personal, och
den andra halvan bor med sina foraldrar, ar sambo
eller ensamboende, ibland med hjalp av assistenter
eller boendestdd. De som bor i en gruppbostad har
kontakt med kommunens skoterskor inom Funk-
tionshinderomradet (LSS-skoterskor).

LSS-skoterskorna traffar jag regelbundet vid ron-
der dar vi diskuterar patienter, gar igenom medi-
cinlistor och bokar patientbesok. Patienterna kan
komma till vardcentralen for ett besok, men ibland
blir det aktuellt med hembesok tillsammans med
LSS-sjukskoterskan.

De som har en annan boendeform har vanligtvis
inte kontakt med kommunens sjukskoterska. Istillet
kontaktas vardcentralen av personen sjalv, foraldrar-
na eller god man. Jag forsoker att traffa alla patienter
minst en gang om aret. Vissa patienter kontaktar jag
sjalv for att boka tid for ett besok. Jag har mottagning
for LSS-patienter en halvdag per vecka.

Att vara distriktslakare till personer med intellektu-
ell funktionsnedsattning stiller lite speciella krav pa
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Motet med Annika

Det ar dags for ett nybesok pa vardcentralen. Min patient har nyligen flyttat in i en gruppbostad som
ligger nara vardcentralen. Hon har bott dar i drygt en manad och det ar dags for ett forsta ldkarbesok.
Innan hon flyttade till gruppbostaden bodde hon med sin mor i ett annat omrade. Modern har nu
blivit dldre och klarar inte langre att ta hand om sin vuxna dotter med rérelsehinder, utvecklingsstor-
ning och diabetes.

Jag kallar pa patienten som sitter i vantrummet. "Annika’, som vi kan kalla henne, kommer emot mig
med sin rullator. Hon gar lite indt med fotterna och gangen dr lite vaggande. Hon halsar fint och satter
sig pa stolen. Vid besdket ar dven Annikas yngre syster med, en personal frdn gruppbostaden samt
sjukskoterskan fran kommunen. Det gdr lite trogt med konversationen och det blir mest ja- eller nej-
svar fran Annika. Men vi har gott om tid for besoket, en hel timme.

Efter en liten stund somnar hon i stolen. Da passar jag pa att frdga systern om hur det varit tidigare och
fragar personalen om hur det garihennes nya hem. Redan innan den medicinska undersékningen pa-
borjat har jag satt upp en lista i mitt huvud 6ver saker som bor goras. Nattsdmnen behdver forbattras,
och det vittnar dven personalen om. Jag har noterat att hon har helt vanliga och lite slitna skor utan in-
lagg; har behovs en remiss till Ortopedtekniker. Jag har ocksa fatt veta att modern har skott ekonomin
genom att ta med Annika till banken for att hdmta ut hennes pension varje manad. Ett intyg for God
Man behdvs ocksd. Nar Annika vaknar igen gor jag en kroppsundersokning. Jag kontrollerar blodtryck,
lyssnar pd hjartat, inspekterar éronen, mun och svalg och kanner pa buken.

Jag ser 6ver huden och undersoker de sma fotterna. Undersokningen gors till stor del under tystnad
och med sma och lugna rorelser. Provtagning idag ar inte att tanka pa, inte ens ett blodprov gar att ta
da hon ar radd. Vi beslutar att avvakta tills hon ar mer van vid sitt nya boende. Da kan sjukskoterskan
fran kommunen komma hem till henne och ta prover med viss forberedelse. Annika ar lite dverviktig
och jag talar med sjukskoterskan och personal om kosten. Jag upprattar ocksa Apodos efter besoket
och vi prévar Circadin for somnen.

En period efter besoket visade det sig att medicineringen for hennes sémnbesvar har fungerat bra.
Annika somnar inte langre dagtid pa sin dagliga verksamhet och sover gott om natten.

Efter ytterligare ndgra mdnader far jag hora att Annika ar valdigt orolig i samband med menstruationer,
vilket foranleder kontakt med gynekolog. Hon satts in pa Ceracette och det fungerar val férutom att
hon gar upp lite i vikt. Den fina viktnedgdngen efter omlagd kost gick tyvarr jamt ut med Ceracette-
behandlingen.

Nu har Annika bott i gruppbostaden i ndgra ar. Hon har nyligen genomgatt en tandundersékning
i narkos och da passade vi forstas pa att ta blodprover.

J

saval doktor som hela vardcentralen. Mig veterligen
finns det inte nagon speciell utbildning for distrikts-
likare inom omradet, men man behover ha talamod,
intresse och kunna vara flexibel. Det galler att hitta
individuella 16sningar for en smidig och fungeran-
de kontakt. Motet med mina patienter har lart mig
mycket.

Det behdvs ocksa en tydlig organisation pa vardcen-
tralen. I mina patienters journaler finns det markerat
”LSS-Dr Malin”. D4 vet personalen pa vardcentralen
att det skall avsittas en timma for besoket (iven om
besoken ibland blir korta om tilamodet hos patien-
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ten tryter). Jag dr noga med att ha tillgang till tidi-
gare journaler och intyg. Vid besoket ar anhoriga,
god man och eventuellt personal med. Det behovs
ofta information fran en tredje person. Ibland talar
jag 1 enrum med anhoriga eller personal eller har
telefonkontakt med dem fore eller efter besoket.
Jag vander mig forst till patienten, som far forsoka
svara. Jag forsoker vara lugn och lagmald och anvianda
fa ord. I samtalet med en person med utvecklingsstor-
ning ar det viktigt att anvanda ett enkelt sprak och
vara konkret. Ironi och underliggande betydelser ar
for de flesta svart att forstd. Samtalet far anpassas efter
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utvecklingsniva. Redan fran borjan av besoket obser-
verar jag rorelsemonster, beteende, kommunikation
och samspel med andra. Den kroppsliga undersok-
ningen far anpassas efter situationen och talamodet,
men gors lugnt och metodiskt. Jag anvander enkla
ord och visar mitt stetoskop, lyser med lampan och
pekar pa undersokningsbritsen. Ingen skall tvingas
till hdlsokontroller, blodprover eller undersokningar
som inte ar absolut nodvandiga.

Om det ar maojligt kan patienten lamna rummet
med en personal (exempelvis for provtagning eller
kontroll av vikt) medan jag talar med narstaende el-
ler personal. Efter besoket forsoker jag vara tydlig
och lamna skriftlig information om vad som gjorts
och bestamts och hur och nar uppféljning skall ske.

Beteendeforandring

Ett forandrat beteende ar ofta ett uttryck for att na-
got dar pa tok. Eftersom uppgifterna oftast kommer
fran narstaende och personal, blir doktorns arbete
likt detektivens; att forsoka satta ihop helheten. Vad
handlar problemet om? Orsakerna till en beteende-
forandring kan vara manga, exempelvis smarta, for-
stoppning, epileptiska anfall, depression eller begyn-
nande demens. Det kan ha uppstatt forandringar vid
daglig verksamhet eller pa boendet. Férandringar
i personalgruppen eller hos de medboende kan ge
reaktioner hos en person med utvecklingsstorning,
som inte kan uttrycka detta i tal.

Ibland kan personens kognitiva férutsattningar fel-
bedoémts, och for hogt stallda krav ha lett till beteen-
deforandring.

Medicinlistan bor granskas noga. Eventuellt kan
mediciner behova tas bort eller sattas in. For infor-
mation om likemedelsbehandling rekommenderas
kapitlet "Lakemedel hos personer med utvecklings-
storning” i Lakemedelsboken.

Om den kroppsliga undersokningen, blodpro-
ver och eventuellt 6vriga undersokningar utfallit
normalt och orsaken till beteendeforandringen ar
oklar, kan beteendet behova registreras over tid eller
specialistsjukvarden konsulteras. Vid Vuxenhabilite-
ringen finns psykolog, kurator, arbetsterapeut med
flera som eventuellt kan fortsatta utredningen. Vid
misstanke om psykisk sjukdom bor remiss skrivas till
en psykiatriker.

Flerfunktionshinder

Personer med svara flerfunktionshinder kommer
ibland pa besok till virdcentralen. Med flerfunktions-
hinder menas omfattande och svar problematik med
funktionsnedsittningar inom flera omraden. Perso-
erna ar helt beroende av andra méanniskor. Anhori-
ga och personal maste vara deras ombud, tolka och
forsoka forsta signaler och skota deras omvardnad.
Dessa personer har nastan alltid kontakt med Vuxen-
habiliteringen och ibland dven med neurologer och
lungldkare, men distriktsldkaren och distriktsskoter-
skan finns ocksa med i patientens kontaktnat. Det
behovs ofta samarbete mellan de olika disciplinerna
for en fungerande omvardnad.

Viktigt att tdnka pa:
Personer med utvecklingsstorning ar unika
individer, som liksom andra skall bemotas

pa ett unikt satt. Sjukvarden skall erbjudas
alla utifran deras forutsattningar.

Beteendeproblem kan ha somatisk orsak
och behandlas inte i forsta hand med lug-
nande mediciner.

Det finns ingen speciell sjukvard eller spe-
ciella mediciner for personer med utveck-
lingsstorning.

\

Intyg

I kontakten med personer med utvecklingsstorning
ingar ofta att skriva olika slags intyg. Det kan rora sig
om lakarutlatande angaende halsotillstand for aktivi-
tetsersattning eller ansd6kan om sjukersattning. Det
kan galla intyg om fardtjanst, god man, parkerings-
tillstand eller angdende assistens. Manga distriktsla-
kare anser att intygsskrivandet ar bade svart och tids-
kravande. Det kravs ingaende kunskap om personens
funktionsnedsattning och funktion for att utfarda ett
intyg och ett bra intyg tar tid att skriva.

SLOHM

Svensk Lakarfoérening for Omsorgs och Habilite-
ringsMedicin (SLOHM) ar en foérening for likare
med intresse for personer med utvecklingsstérning,
autism, svara hjarnskador och andra kognitiva funk-
tionsnedsattningar. Féoreningen har funnits under
olika namn sedan 1967 och bestar av allmanlakare,
psykiatriker, neurologer och habiliteringslakare.

Medlemmarna i SLOHM ar vanligen ocksa delta-
gare i Habiliteringslakarnatverket, ett natforum som
ger mojlighet till diskussioner i olika fragor.

Hur ser framtiden ut?

Trots att basen i det medicinska omhédndertagandet
ar och bor vara primarvarden, finns det tyvarr stora
brister i omhandertagandet av personer med utveck-
lingsstorning. Utvecklingsinsatser behovs for att om-
hindertagandet i priméarvarden skall bli optimalt.
Vi behover avsatt tid for patientbesdken och arbetet
kring patienten. I en framtid vore det 6nskvart med
en ldkare och en sjukskoterska pa varje vardcentral
med sarskilt kunnande, tid och intresse for patient-
gruppen. De bor samarbeta med den specialiserade
sjukvarden, habilitering, kommun och olika myndig-
heter. Det finns mycket att géra inom omradet, men
med ratt forutsattningar kan vi distriktslakare gora
ett gott arbete och forhoppningsvis underlitta livet
och vardagen for vira patienter med kognitiva sva-

righeter.
@
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Tidigare publicerad i Intra nr 2/2015.

Delaktighet
eder till
valbefinnande

Av Patrik Arvidsson

Det finns ett samband mellan delaktighet och
allmdnt vdlbefinnande. De personer som gor
mdnga saker som de tycker dr viktiga dr ocksd
de personer som mdr bra. De personer som
upplever sig hindrade att gora det de skulle
vilia gbra mar ddremot sdmre.

ersoner med utvecklingsstorning har ratt till
inflytande i kontakten med habiliteringen,

kommunen, forsakringskassan, LSS-enheter
osv. I praktiken ar det dock svart att fa detta infly-
tande att fungera eftersom manga har svart att forsta
vilka specifika behov individen har. Sjukvarden, kom-
munen, forsakringskassan, LSS-enheter osv. maste bli
battre pa att forsta hur problem och behov kommer
till och hur stodet bast utformas fér den enskilde.

Sjalvskattad delaktighet

I min forskning har jag undersokt hur personer med
lindrig utvecklingsstérning uppfattar sina behov i
vardagen. Forskningen handlar om vilka mojlighe-
ter som den enskilde sjilv uppfattar att man har att
gora saker som man vill géra och som man mar bra
av. Delaktighet ar att kunna delta i aktiviteter man
sjalv tycker ar viktiga.

For att underlatta for personer med lindrig utveck-
lingsstorning att svara pa fragor om vardagen beho-
ver man anpassa sattet att fraga. Det gar inte att fraga
"Hur tycker du att det funkar med ditt boende pa
en skala 1-10”? Fragorna bor istéllet vara sa konkreta
och tydliga som moijligt, sa att personen verkligen for-
star vad frdgan handlar om. Svarsalternativen ska vara
begransade och tydliga, hogst tre alternativ, till exem-
pel ja, nej eller kanske. Jag har fragat om en mangd
olika vardagsomraden, déaribland om boende:

”Hur ofta lagar du din egen mat? Ar det ofta,
ibland eller aldrig?”

”Kan du laga din egen mat om du skulle vilja? Kan
du helt och hallet? Kan du med hjilp? Kan du inte
alls?”

”Hur viktigt ar det for dig att du far laga din egen
mat? Ar det jatteviktigt, lite viktigt eller inte alls
viktigt?”

”Skulle du vilja ha hjilp att laga din egen mat (of-
tare)?”
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Patrik
Arvidsson

har forskat kring hur personer med utvecklingsstérning
upplever delaktighet, vardagsfungerande och vélbefin-
nande. Hans forskning har hittills syftat till att underséka hur
delaktighet enligt ICF kan méatas/beddmas hos personer
med lindrig utvecklingsstérning, och avhandlingen fran 2013
hette "Assessment of participation in people with a mild
intellectual disability” (2013) och handlar om just detta.

Det langsiktiga malet med forskningen é&r att framja social
delaktighet for malgruppen.

Patrik Arvidsson &r ocksa leg. psykolog och arbetar vid
vuxenhabiliteringen, landstinget Gavleborg. Det kliniska
arbetet handlar till stor del om att utreda, diagnostisera och
planera insats for vuxna med utvecklingstérning.

E-post: patrik.arvidsson@regiongavleborg.se

”Vad finns det som hindrar dig fran att laga din
mat sa ofta du skulle vilja?

”Vad finns det som underlittar for att du ska kun-
na laga din egen mat oftare?”, osv.

Sedan har jag fragat vidare om andra saker som har
med boendet att gora.

Detta tar forstas lang tid och kraver mycket av den
som fragar. Men med detta satt gar det bra for en per-
son med lindrig utvecklingsstérning att formedla en
nyanserad uppfattning om vilka problem och behov
som finns.

Detvisade sig att personer som ar delaktiga i manga
vardagsaktiviteter ocksa mar bra i storsta allmanhet
(psykiskt och fysiskt). Daremot mar de personer som
upplever sig hindrade att gora det de skulle vilja gora
samre.

Vi maste borja lyssna pa den enskildes rost

Tyvarr fattas ofta beslut om stod utan hansyn till den
enskilda individens upplevelse av sina behov. Om in-
dividens mojlighet att paverka sin situation satts ur
spel kan utformningen av t.ex. assistans och boen-
destod upplevas som helt fel av den som har en ut-
vecklingsstorning och dennes narstaende. Ansvaret
for att 6verbrygga sadana svarigheter ligger hos oss
som har som arbete att hjalpa och ge stod.

For att komma at svarigheterna behover det utveck-
las battre metoder som gor att personer med utveck-
lingsstorning lattare kan kommunicera och utéva sitt
inflytande. Det behovs en forandring av attityderna
kring vardet av att lyssna pa den enskildes rost. Per-
soner med utvecklingsstorning kan ha nyanserade
uppfattningar om sin vardag och sina problem.

Nar jag borjade pa vuxenhabiliteringen 2003 var
det inte alls sjalvklart att personer med utvecklings-



storning ens forvantades kunna uttrycka sina egna
asikter och 6nskemal. Atminstone inte pa ett sitt som
man behoévde ta hdnsyn till. Fran visst hall mottes jag
till och med av starkt motstand nar jag ville utvardera
vara insatser genom att friga de funktionsnedsatta
sjalva. De utvarderingar som dittills hade gjorts hade
bestatt av intervjuer och enkiter med anhoériga och
personal. "Det ingér i sjilva begavningshandikappet
att inte kunna forsta sitt eget basta”, var det en i tea-
met som sa. Detta blev en av mina drivkrafter till att
borjade forska.

Hjalp att forsta orsak och verkan

Personer med utvecklingsstorning kan forsta sin var-
dag om den gors konkret och begriplig. Eller om
kommunikationen anpassas.

Man kan ha svart att forsta konsekvenser av sina
handlingar och beslut. Ju mer abstrakt och ju mindre
tydlig kopplingen mellan ett beslut (eller ett ageran-
de) och en viss konsekvens ar, desto svarare blir det
att forsta kopplingen mellan orsak och verkan.

Otydligheten kan besta i att det gar lang tid mellan
orsak och verkan. Ju liangre fram i tiden en konse-
kvens kommer, desto svarare ar det att forsta att det
har med mitt eget agerande att gora.

Otydligheten kan ocksa uppsta om det kravs att per-
sonen forstar och hanterar abstrakta begrepp som
tid, pengar och halsa. Ansvaret ligger da pa den som
inte har utvecklingsstérning att féorsoka gora konse-
kvenserna sa konkreta och tydliga som mojligt. Man
kan forklara med andra ord, med symboler, bilder
eller foremal. Det viktiga ar att kedjan mellan orsak
och verkan blir sa konkret och tydlig som det bara
gar.

Vad individen tycker ar viktigt

Det betyder ocksa att man behéver ta hansyn till vad
en person tycker ar viktigt om man ska hjalpa denne
i olika vardagssituationer. Delaktighet forutsatter en
viss niva av formaga, men en person kan ocksa vara
delaktig genom att hen far stod att genomfora aktivi-
teten. T.ex. hjalp att boka och hamta ut biljetter om
man vill ga pa bio.

Att veta hur en person uppfattar sin vardag, sina
problem och behov, ar en viktig del i att ge personen
inflytande.

Stodet blir battre om det utformas pa den enskildes
villkor (att stodet individanpassas). Det ar inte sakert
att nagot som funkat bra fér en person, funkar lika
bra for en annan.

Vet nar ett problem ar 16st

Aven personer med mattlig utvecklingsstorning
kan svara nyanserat pa hur de upplever sin vardag
om fragor och svarsalternativ underlattas med t.ex.
bildstod eller konkreta féremal. Och personer med
grav utvecklingsstérning vet vad de vill och vet vad
de tycker ar viktigt. Dock ar de mer konkreta i sitt
satt att kommunicera och mer bundna till nutid och
till bekanta miljoer. Ocksa personer med grav utveck-
lingsstorning vet nar ett problem ar "16st”, alltsa nar
ett behov ar tillgodosett.

Svarigheten ligger i att de har svart att forestalla
sig hur l6sningar pa problem kan se ut, eftersom de
aldrig upplevt losningen tidigare. De kan inte alltid
forestalla sig hur stodet ska se ut. Men alla med ut-
vecklingsstorning vet innerst inne vad de tycker ar
viktigt och vet vad de mojligen skulle behova ha hjalp
med. Svarigheten ligger i att omgivningen har svart
att forsta.

Ansvaret ligger darfor alltid pd omgivningen, pa
t.ex. habiliteringen, kommunen, forsiakringskassan
och LSS-enheten, att skapa forutsattningar for den
enskilde att kommunicera sina behov.

Att prata med narstaende
kan inte ersatta personens egen uppfattning

Kommunikationsproblemen kan ibland 16sas genom
att prata med en nirstidende, alltsd nagon som kin-
ner personen val, t.ex. anhoriga, larare, gode man,
boendepersonal osv. Narstaende till personer med
utvecklingsstorning kan formedla bra information
Men detta kan aldrig helt ersatta personens egen
uppfattning. Nar det handlar om vad nagon annan
tycker ar viktigt eller tycker ar problematiskt ar det
svart aven for en narstaende att veta sakert.

Aktivitetsbegransning ar ett daligt begrepp

Mianga av samhallets behovsbeddmningar tar inte
hansyn till personens egna upplevda behov. Det
handlar t.ex. om behov av boendestod, god man och
personlig assistans.

Behovsbedomningen grundar sig ofta helt pa per-
sonens formdaga (vad personen kan eller inte kan).
Insatsen bestams och planeras sedan genom att man
jamfér med vad andra personer i liknande situation
brukar behova. Detta ar ett stort problem for perso-
ner med utvecklingsstorning.

Till exempel anvander forsakringskassan begrep-
pet aktivitetsbegrinsning som underlag for sina beslut.
Med aktivitetsbegransning menas svarigheter for en
person att genomfora olika aktiviteter, till exempel
att kla pa sig eller betala rakningar.

Begreppen aktivitet och aktivitetsbegransning ar,
precis som delaktighet, ett begrepp fran ICF *. Aktivi-
tetsbegreppet ar, enligt ICF, tankt att anvandas for att
beskriva en persons fungerande i en tankt standardi-
serad omgivning, alltsa ett slags "genomsnittsvardag”.
Aktivitetsbegreppet ska hallas fritt fran personens
egen uppfattning om sitt fungerande och sina behov.

For att anvanda aktivitetsbegrinsning som underlag
for att bedoma behov forutsatts alltsa att alla mann-

* ICF ar en manual som WHO (Varldshalso-
organisationen) tagit fram. Med den kan man
klassificera olika komponenter som ingarien
persons funktionshinder. Med ICF har man skapat
ett standardiserat sprak och en fardig struktur for
hur man kan beskriva en funktionsnedsattning.

Pa svenska ar titeln: Klassifikation for funktionstill-
stdnd, funktionshinder och hélsa. Det finns ocksa en
komplettering, ICF-CY, som handlar om funktions-
nedsattningar hos barn och ungdomar.
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iskor har exakt samma behov. Det forutsitter att alla
personer med utvecklingsstorning lever under exakt
samma omstandigheter, har samma stod, har samma
vilja och 6nskningar, osv. Kort sagt forutsatter forsak-
ringskassan att alla som soker assistans ar exakt lika-
dana. LSS-enheter och forsiakringskassan forhindrar
personer med utvecklingsstorning att utova inflytan-
de pa viktiga beslut som ror deras egen vardag och
deras eget valbefinnande.

En person skulle kanske hellre vilja fa hjalp med
t.ex. ekonomin och att handla mat dn att fa hjalp med
matlagning och stidning, aven om bedémningen ar
att personen ar "battre” pa ekonomi an matlagning
(jamfort med folk i allmanhet). Personen kanske
hellre vill lagga sin energi pa att laga mat och stiada.

Kemslan ey grnial,

ad ar det som gor det sa genialt att arbeta med

konst?, fragar sig Monica Larsson och Eva Olofs-
son som gjort en bok med titeln "Konsten som me-
tod”. Monica har arbetat med foto och layout, Eva
har skrivit och gjort intervjuer.

Boken ar en sammanfattning av allt de lart sig i
arbetet pa Atelje Inuti i Stockholm, en daglig verk-
samhet med stora konstnarliga ambitioner.

Sa har svarar man pa fragan om vad konsten bety-
der for dem som fatt sin hemvist pa Atelje Inuti:

1. Kommunikation ... en malning kan ge féste for
tankar, sa att det blir lattare att utveckla dem och
komma vidare.”

2. Sjalvstandighet ... ocksa de enklaste penseldrag,
en annan farg, nya linjer som i sin tur féder im-
pulser och tankar. Sjilvkanslan viaxer nir man
klarar av att géra nagot sjalv och blir battre pa
det.

3. Tillfredsstillelse ... bara att fa halla i en pensel
eller penna och roéra den mot underlaget, en
trygghet och gladje. ... Alla som arbetar kreativt
har sakert nagon gang upplevt hur kanslan for
tiden kan foérsvinna och en kansla av har och nu
tar over, en ro eller rentav lyckokansla kan in-
finna sig.

Finns det en speciell sorts konst som skapas av per-
soner med intellektuell funktionsnedsattning?, fra-
gar jag Eva och Monica nar vi traffas pa Atelje Inuti.
Nej, svarar bada unisont. Daremot kan konsten far-
gas av de annorlunda erfarenheter man far nar man
har ett intellektuellt funktionshinder.

Folk vill alltid kategorisera konst, sager Monica
Larsson. Man kallar det Outsider art, och vissa har
kanske tillhor den konstriktningen. Den héarstam-
mar fran Jean Dubuffet som definierade nagot han
kallade Art Brut som en konst som framfor allt ska-
pades pa institutioner.

— Da tyckte man att det speciella med denna
konst var att den skapats isolerat fran samhallet,
sager Eva Olofsson. Men de som skapar konst har
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Genom att hjalpen upplevs som missriktad kommer
den pa sikt inte att hjalpa personen att ma bittre.

Vi maste utveckla metoder

Det ar fel att lata personer med utvecklingsstorning
ta ansvar for sidant de inte klarar av att ta ansvar for.
Anda maste ett fungerande stdd planeras efter varje
individs upplevda behov. De professionella maste
vaga lyssna pa den enskilde dven nar det handlar om
beslut om resurser. Annars kommer personer med
utvecklingsstorning aldrig att kunna fa ett riktigt in-
flytande.

Personer med utvecklingsstorning har haft en lang
och modosam resa mot fullvardigt medborgarskap.
Det kan inte tas for givet utan maste hela tiden beva-
kas och forsvaras. @

Tidigare publiceradilntra nr1/2015.

ar inte isolerade, de ar delaktiga i samhallet. Och
det finns lika ménga konstnarer som uttrycksfor-
mer har sa det gar inte att snava in deras konst pa
det viset.

Daremot finns det en sak som gor bilden spe-
ciell for manga av de personer som kommer till
Atelje Inuti. Eftersom man ofta hamnar i underla-
ge nar det géller ord och samtal, kan bilden fung-
era som ett alternativt sprak dir man kan uttrycka
tankar och kanslor.

— Men vi sysslar inte med bildterapi, sager
Monica bestamt. Det har handlar om lust och om
dialog och det ar pa allvar!

Text och foto: Hans Hallerfors

"Det handlar om att f& moéta om-
varlden genom det konstnarliga
uttrycket. Att kdnna att man blir
tagen pad allvar”

Monica Larsson, 55 ar, arbetat pa
Inuti sedan 2009. Favoritkonstnar:
Eva Hesse.

"Vi jobbar konstnarligt till 100%.
Att hitta sitt eget konstnarliga ut-
tryck skapar personlig utveckling
och sjélvkanslal”

Eva Olofsson, 57 ar, arbetat pa
Inuti sedan 1997. Favoritkonstnar:
Paul Gauguin.

Eva Olofsson och Monica Larsson.
Konsten som metod. Inuti 2015. 60 sidor.
Boken kan bestallas fran Inuti for 100 kr
plus porto. Tel 08 656 93 03 eller

mail: info@inuti.se

Se ocksa: www.inuti.se
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FUB FOR AL

For delaktighet
och tillganglighet.

Mot fordomar och
diskriminering.

©rus

Bra skrifter fran Intra!

VALKOMMEN!

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

Pris per ex 60 kr
10 ex 40 kr per ex

OVERGREPP
S kriften diskuterar rutiner
och tillvagagangssatt vid
overgrepp och missférhallan-
den inom LSS-verksamhet.

Pris per ex 100 kr
10 ex 80 kr per ex

For barn, unga och vu
med utvecklingsstorni

= www.fub.se

ing

www.tlidskriftenintra.se

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

LSS ocH ANDRA LAGAR

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

Pris per ex 160 kr
10 ex 140 kr per ex

T
awiioh Rias S g

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

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

Pris per ex 60 kr
10 ex 40 kr per ex

Gob MAN

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

Pris per ex 100 kr
10 ex 80 kr per ex

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



