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1%/ Intradagar 22-23/9 %

De hér studiedagarna ér till for dig som ar engagerad i stddet till personer med utvecklings-
stérning. Vi har bjudit in manga intressanta féreldsare som kan ge dig inspiration och kunskap.

Valkommen!
Mandagen den 22 september

08.00 - 08.30 Registrering

08.30 - 08.50

Inledning av Hans Hallerfors

redaktor, Intra

och Conny Bergquvist,

ombudsman, Riksforbundet FUB

08.50 — 09.50

Onda eller goda handlingar: personalens val
Karl Grunewald

09.50- 10.20 Kaffe

10.20 - 11.10

LSS-kommitténs forslag

Kenneth Johansson

11.10 -12.15

Debatt om framtidens stod till
personer med funktionshinder

Kenneth Johansson, Karl Grunewald, Karin
Barron, Gunilla Roxby och Mats Pertoft
12.15 - 13.30 Lunch

13.30 - 13.50

Kognitiva hjalpmedel

Krakans resurscenter

13.55 - 14.50

Vem ar jag? ldentitet och funktionshinder
Karin Barron

14.50 - 15.15 Kaffe

15.15 - 16.00
Ungdomar med funktionshinder
Gunilla Roxby och Tomas Myrberg

Tisdagen den 23 september

08.15 -09.15

Etik och omsorg
Erik Blennberger
09.15 - 09.45 Kaffe

9.45 -10.45

Karlek, sex och samliv

Lotta Lofgren Martenson

10.50 - 11.45

Barn tanker om funktionshinder
Christina Renlund

11.45 - 13.00 Lunch

13.00 - 13.35

Konsten som hjalp pa vagen ut

Gunilla Lagergren

13.35 - 14.10

Ar kooperativ nagot for daglig verksamhet?
Ann-Louise Blom och Bo Hed

14.10- 14.30 Kaffe

14.30 - 15.10

Etiska torg i Soderhamn
Ingalill och Per Stefansson
15.10 - 15.45
Livsstilsrelaterad halsa
Eva Flygare Wallén

15.45 - 16.00
Avslutning
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2006 mdittes Hans Nilsson frén Halm-
SClate tdl 1l stad och Anders Bergstrom och Tommy
wlvecklingen av och fatt v1kt1ga idéer Andersson fran Grunden i Gateborg.

De hade minga gemensamma Jragor att
diskutera.
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Forelasare

Karl Grunewald. Legendarisk
som medicinalrdad mm pa Social-
styrelsen 1961-1986 da han forde
en envis och segerrik kamp for
utvecklingsstordas ratt till ett bra liv.
Skriver nu omsorgernas historia.

Kenneth Johansson. Han har lett ~ -
LSS-kommittén som i juni kommer S d
med sitt slutbetankande. Centerpar- 8
tistisk riksdagsman och tung ordfo-

rande i socialutskottet.

Mats Pertoft. Som kommunalréd
i Sodertalje opponerade han mot
kommunforbundets kampanj mot
LSS. Nu ar han riksdagsman for mp
och deras talesman i handikapp-
fragor.

Krakans resurscenter. En daglig Sl d
verksamhet utanfor Kramfors som
specialiserat sig pa att hjalpa perso- 16
ner med intellektuella funktionshin-

der att hitta bra hjalpmedel.

Karin Barron ar docent i sociologi
och bl a medansvarig for Sociala
Omsorgsprogrammet vid Uppsala
Universitet. Hon har forskat mycket
kring genus och funktionshinder.

Erik Blennberger é&r doktor i
teologi och forskningsledare. Han
har forfattat flera bocker om etiska
fragor i socialt arbete och bl a skrivit
. om etiska fragor i LSS-utredningen.

Sid
31
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Gunilla Roxby och Tomas Myrberg arbe-
tar med UNG, en verksamhet i Stockholm dér
personer med funktionshinder kan traffas och
samtala om sina svarigheter. Gunilla Roxby &r
ocksa landstingsledamot for v.

| Lotta Lofgren-Martenson éar lek-
| tor i sexologi vid Malmé hégskola.

' Hon ér flitig foredragshéllare och
debattor, forfattare till LL-bécker och
¢ flitig skribent i Intra.

Sid
20

Christina Renlund &r psyko- Sl d
log med lang er farenhet av att

stddja barn med funktionshin- 22
der och deras foraldrar. Hon har

skrivit en bok om hur barn som

har funktionshinder tanker.

Gunilla Lagergren startade
konstskolan Linnea 1992 och har
sedan dess utbildat manga ungdo-
mar med intellektuella funktionshin-
der till att bli avancerade bildkonst-
naérer.

Ingalill och Per Stefansson har betytt mycket
for stodet till funktionshindrade i S6derhamn.
Ingalill har forskat kring larande och utveckling
och lanserat de etiska torgen som en metod for
arbetet med funktionshindrade. Per har utvecklat
och fornyat den dagliga verksamheten.

Sid

Bo Hed och Ann-Louise Blom é&r dela-
gare i kooperativet UNITIS i Ljusdal som visat
pa hur framtidens dagliga verksamhet kan
férena medborgarskap och demokrati med en
kreativ verksamhet.

Eva Flygare Wallén har, i sitt Sld
arbete som sjukskoterska vid en
gymnasieséarskola, genomfért en 29
rad olika féréndringar som for-

béttrat elevernas hélsotillstand.
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Karl Grunewald
l\

Perso a en

‘:

Inom sjukvarden
ar expertens (tex
kirurgens) punkt-
insats helt avgo-
rande. Vardper-
Sonalen skapar
forutsattningar
for expertens
insatser och sva-
rar for en allman
omvardnad.

Inom boende och
daglig verksam-
het enligt LSS ar
det de samlade
kunskaperna om
den enskildes
behov, forut-
sattningar och
mojligheter, som
ligger till grund
for behandling,
traning och daglig
samvaro. Huvudad-
delen av ansvaret
ligger darfor pa
den personal
som star i direkt-
kontakt med den
enskilde.

Trots detta har
alltfor fa av
denna personal
tillrackliga kun-
skaper och befo-
genheter. Detta
medfor latt att
experternas roll
overbetonas.

For den enskilde
ar det samspelet
med personalen
som avgor hur
man upplever sto-
dets kvalitet. Det
ar dags att vi tar
dessa upplevel-
ser pa allvar och
bérjar diskutera
innehallet i vara
relationer och
vilken kompetens
som behovs.

a8
-

.‘~_ 2 7.‘\
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Fran Intra nr 1/2008

Av Karl Grunewald

Utvecklingsstorning dr en speciell funk-
tionsnedsdatining. Handikappet uppstar
¢ huvudsak i relation till ndgon annan
— isolerad betyder utvecklingsstorningen
ingenting.

Men ingen manniska kan leva isolerad! Alla
ar vi beroende av relationer. Sarskilt beroende

av andra ar den som ar begavningshandikap-
pad.

Positiv eller negativ relation?

Relationer maste alltsd finnas. Fragan ar av vil-
ken art de ar och hur man utnyttjar dem. Sar-
skilt for den som har en utvecklingsstorning
betyder relationer ofta utstotning, isolering
och passivisering. Men de kan ocksa betyda ett
beroende som ger trygghet, stod och positiv
paverkan. Avgorande for detta ar den kanslo-
massiga "laddningen” mellan den funktions-
hindrade och andra personer — om den ar
overvagande positiv eller negativ!

Man kan se pa personen med utvecklings-
storning som ett objekt — en person med en
rad egendomligheter i sitt beteende, som kan
beskrivas som om de vore en del av objektet.
Men man kan dven se pa honom som ett sub-
jekt, d v s som en del i en relation, dar stor-
ningarna satts i relation till omgivningen, dess
krav, forstaelse, inlevelse och féormaga till att
relatera positivt.

En relation innebar ett kraftspel mellan tva
personer med mojligheter att bade ge och ta.
Det blir en rorelse dem emellan, som efter-

hand uppnar ett for dem speciellt monster
ju langre relationen bestar. Och den kans-
lomassiga grundtonen avgor om det blir ett
meningsfullt samarbete.

Man kan alltsa se pa relationen som ett
spanningsfalt dar spanningen driver rorel-
sen framat mot en utjimning. For att inte
rorelsen skall avstanna maste spanningsfaltet
standigt fornyas. Relationsjamvikten maste
forandras och aterstéllas pa nytt.

En sddan relation forutsitter ett dmsesi-
digt erkinnande av varandra: jag bekraftar
mig sjalv i den andre och den andre bekraf-
tar sig i mig. Det jag forlorar av mitt jag,
atervinner jag hos den andre. Jag far nagot
genom att ge nagot. Denna atervinst forand-
rar mitt jag och relationen férdjupas. Det-
samma hinder med den andra personen i
forhallande till mig. Denna process omvand-
lar oss bada: vi bekraftar och upptacker oss
sjalva genom vaxelspelet mellan forlusten
och atervinningen.

Dubbla roller

PersonalinomLSS-verksamhetharoftadubbla
roller. Man skall vara brukarens fértrogne och
man ska vara solidarisk med henne/honom
om det sa blir nédvandigt gentemot bade an-
horiga och tjansteman. Men samtidigt kravs
det av personalen att de uppratthaller vissa
regler och kravsom ombud for omgivningen
(verksamhetens dgare, administrativa led-
ning, samhallet m fl). Personalen blir pa det-
ta vis bade ombud for brukaren och den som
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maste dra vissa granser. Hur skall man klara detta
dubbelspel? Det viktigaste ar att man inte forlorar
sitt jag i varken den senare eller den forra rollen.
Man maste istillet anvanda sitt jag som det viktigas-
te instrumentet i dessa roller i forhallande till bade
brukaren och omgivningen. Det kraver en standig
provning och omprévning av den solidaritet man
bor ha till brukaren och till den lojalitet som ar-
betsledningen férvantar sig.

Betydande vinster

Under slutet av 1900-talet gjordes betydande vin-
ster nar det galler att skapa en positiv och me-
ningsfull relation mellan viardare och vardtagare.
Personaltitheten 6kade, de materiella tillgangarna
forbattrades och attityderna férandrades fran en
auktoritar vard med vita rockar, disciplin och fasta
rutiner, till en medmansklig attityd med vanskap
och forstaelse for individuella behov. Darfor kan
vi nu battre an forr formulera vilka faktorer det ar
som styr relationen vardare — vardtagare. Jag ska
hér beskriva sju sadana faktorer.

SJU FAKTORER
1. Ogonblick eller varaktighet

En kort relation kan vara nog sa positiv. Stora njut-
ningar kan vara korta nar framtiden ar helt bort-
kopplad. Det ar manskligt och mycket vanligt att
strava efter 6gonblicksforhdllanden, men hur ofta
de an upprepas kan de ej ersatta den positiva upple-
velsen av ett varaktigt forhallande. Dessutom tycks
intensiteten i 6gonblicksupplevelserna forflackas
om de upprepas alltfér ofta. Man tvingas att finna
variationer som dven de snart tar slut.

Endast om 6gonblicksupplevelserna ar en del av
ett varaktigt forhallande kan de kdnnas menings-
fulla. Varaktigheten ger forhallandet en djupdi-
mension genom att man standigt kan stilla nya
forvantningar pa varandra, som kan tillfredsstéllas
mer eller mindre.

Det blir en process av ett 6msesidigt upptackan-
de av varandra och hos varandra, personalen och
brukaren emellan.

Varaktigheten ar alltsd en forutsittning for att
relationen mellan vardaren och vardtagaren skall
kunna foérdjupas och leda till en utveckling. For-
flyttningar, personalomsittning och personalens
arbetstider motverkar kontinuiteten i relationen.

2. Olikhet och lLikhet

Utan ett inslag av olikhet kan ingen relation
hallas levande. Olikheten medfér en nivaskill-
nad i forhallandet som sa att siga utloser rorel-
sen i relationen. Denna olikhet ar ju alltid up-
penbar mellan brukaren och virdaren, sia ur
den synpunkten sett ar forutsattningarna for en ut-
vecklande relation goda.

Men olikheten kan ocksa vara sa stor att den sna-
rare verkar bortstotande an kompletterande. Per-
sonen med utvecklingsstorning kan upplevas som

INTRADAGAR 2008

artskild och med kvaliteter i sitt beteende som man
som personal ofta inte vill eller kan aterfinna hos
sig sjalv. Skall relationen dem emellan utvecklas till
nagot positivt maste den anstillde inte bara 6ver-
vinna sin objektinstillning till personen, utan aven
acceptera, bade intellektuellt och kanslomassigt, att
personen med utvecklingsstorning ar en manniska
med i grunden samma behov och samma kvaliteter
som man sjalv har.

Det stallts alltsa betydande krav pa personalen att
de ska arbeta med sig sjilv i det specifika forhallan-
det till en person med utvecklingsstorning, sarskilt
som denne, pa grund av sin funktionsnedséttning,
har begransad formaga att arbeta med sig sjalv.

Alla méanniskor har dessvirre inte samma forut-
sattningar for detta, dven om alla kan 6va upp sin
formaga till inlevelse och medkannande. Persona-
len behover darfor kvalificerad hjalp — enskilt och
i grupp — med att bearbeta sin instillning och sina
upplevelser. Metoderna for dethar utvecklats under
senare aren. Rollspel dr en sadan metod. Formaga
till inlevelse leder till vinskap och till att man battre
kan forutsaga brukarens reaktioner och behov.

Vinsten blir dven att forhallandet ger stérre moj-
ligheter till variationer, darfor att den psykologiska
forstaelsen ar storre och bredare.

Aven om en person med utvecklingsstorning inte
kan arbeta med sig sjalv lika medvetet, leder ett
fordjupat férhdllande av denna art till gladje och
fortroende istallet for instangdhet, rutin och fruk-
tan for maktmissbruk, som annars sa ofta karakta-
riserar forhallandet mellan vardtagare och vardare.
Redan det forhallandet att man som vardtagare far
omsorger, men inte kan ge nagot tillbaka, innebar
ett beroendeforhallande och forlust av makt.

Att forstd en annan manniska innebdr att man
hos denne aterfinner sina egna upplevelser, kan se
det som ar lika och det som man kanner sig for-
trogen med. Lattast gar det om man har likadana
erfarenheter i bakgrunden. Identifikation med ut-
satthet kan vara en stark drivkraft hos manga som
valt att arbeta inom handikappomsorgen.

For att forstd en annan ménniska maste man
alltsa kunna sitta sig in i hennes erfarenheter
och kanslor, vilket forutsatter en viss inlevelse-
formaga. Om inlevelsen inte kommer langre dn
till en kdnsla blir resultatet sentimentalitet. Om
kdnslan daremot vicker ett engagemang upp-
star viljan att gora nagot for och med den andre.

3. Utjiimna olikheten

Det ar viktigt att allt gors for att utjamna olikheten
i riktning mot likhet. For att relationen skall bli sa
ndra en jamlikhetsrelation som mojligt maste per-
sonalen inte bara ge brukaren reella mojligheter
att sjalv paverka sin situation, utan dven ge nagot
av sig sjalv som privatperson.

I verkligheten ar ju bade brukaren och persona-
len beroende av varandra — bade for att ge sitt liv
en mening och en innebord och for att forverkliga
sina potentiella mojligheter. Man vill klara sin ar-
betsuppgift med tillfredsstallelse eller leva kompli-
kationsfritt och valanpassad. Ett bmsesidigt beroen-



de praglat av 6msesidiga positiva forvantningar kan
skapa gemenskap och solidaritet av en helt annan
betydelse an aldrig sa val utprévade traningspro-
gram eller uppfostringsmetoder.

4. Tillfredsstdllelse — forsakelse

Ofta kan arbetet innebara uppoffringar och forsa-
kelser. Detta kan upplevelas olika fran person till
person. Uppoffringarna kan upplevas lustbetona-
de och innebara en tillfredsstillelse for en person,
men vara plagsamma for en annan. Bada upplevel-
serna kan for 6vrigt finnas i en och samma situation
hos en och samma person.

Den uppskattning som man som personal ofta far
fran manniskor utanfoér handikappomsorgen kan
ge stor tillfredsstallelse.

Personer med utvecklingsstorning ar ofta ofria
och maktlosa i forhallande till personalen. De far
darfor standigt forsaka, aven om de inte alltid ar
medvetna om det eller kan uttrycka det.

Genom det staindiga upprepandet av underliget
forlorar forsakelsen sin intensitet och upplevs ej
som sadan. Vardtagaren glider in i en inlérd hjilp-
loshet. Upplevelsen aktiveras i och med att man
forsoker utjamna olikheten i makt, vilket — som
papekats ovan — ar den enda vig att ga om man
vill nd en utveckling i relationen och darigenom av
vederborandes personlighet.

Detstorsta hindret for en utveckling avrelationen
ar att personer med utvecklingsstérning sa ofta van-
der forsakelsen till en tillfredsstillelse av att befinna
sigi ett totalt beroende. Utan detta totala beroende
kdnner man stor otrygghet. Anda maste man bryta
ett sadant beroendeforhallande déarfor att det for-
hindrar all utveckling till sjalvstindighet.

Det ar alltsa endast via en upplevd forsakelse som
personen med utvecklingsstorning kan mogna och
na en tillfredsstallelse i de nya relationer som er-
bjuds honom.

5. Stimulans och stabilitet

Det dr nédvandigt att man i ett forhallande nar en
viss stabilitet, sa att brukarens behov av trygghet
och sikerhet tillfredsstélls. Men om stabiliteten tar
overhand leder det till en stagnation — sikerheten
blir ett hinder for utveckling. Om stimulansen och
otryggheten tar 6verhand blir foljden kaos och oro
och till slut passivitet och sjalvforsjunkenhet.
Liksom for personalen ar det darfor viktigt med
ettlagom inslag av stimulans a ena sidan och stabili-
tet a den andra, for personen med utvecklingsstor-
ning. Stimulans uppnas ofta genom nya och annor-
lunda situationer, men de maste upplevas av bada,
om stimulansen skall leda till en fordjupning av
relationen dem emellan. Gemensamma kulturella
aktiviteter i det 6ppna samhdllet ar ett exempel pa
detta. Det vanligaste felet ar att stimulansen ej ar
strukturerad och alltfor utstrackt i tiden.

6. Ndrhet och distans

Narhet och distans tvd manniskor emellan ar kopp-
lade till varandra: narheten ar meningslés om den

Karl Grunewald Fran Intra nr 1/2008

inte varieras eller balanseras med distans och na-
gon distans kan inte féreligga om inte den varieras
med narhet. Begreppen betecknar ett avstind men
avstandet ar inte av ndgon absolut storlek. Det som
for en iakttagare forefaller vara stor narhet tva per-
soner emellan, kan fér en annan upplevas som en
distans.

En 6kad narhet betyder ocksa ett 6kat dmsesidigt
beroende. Dessvarre leder en sadan 6kad narhet
alldfor late till ett barn-moderforhallande, dvs det
uppvacker hos bada parter ett reaktionsmonster
som de egentligen lamnat bakom sig. Risken for
detta ar uppenbar och ligger framfor allt i att det
binder bada parter i det tidigare mdnstret, i stillet
for att deras relation — samtidigt som den fordjupas
i ett nytt monster — skulle leda till en 6kad personlig
utveckling och sjalvstandighet. Distansen i en rela-
tion garanterar den personliga integriteten, men
far sjalvklart inte blir sa stor att “spanningen” par-
terna emellan gar forlorad.

7. Omsesidighet

I varje forhallande tva ménniskor emellan bor det
finnas ett minimum av 6msesidighet. En vanskap ar
en foljd av en positiv omsesidighet under en langre
tid. Det innebar att rorelsen i forhallandet har gatt
allt langre och djupare in i de bada parternas per-
sonlighet.

Dialogen ar detviktigaste kinnetecknetfor en po-
sitiv omsesidighet. Mojligheten till en mangsidig di-
alog mellan personal och brukare kan av olika skal
vara begransad. Brukaren kan ha ett begransat ord-
forrad och kanske har han eller hon bara kropps-
sprak som enda uttrycksmedel. Det stiller betydan-
de krav pa personalen att anpassa sin del i dialogen,
men aldrig uppge den verbala kommunikationen.
Detarpersonalensskyldighetattstandigtforadenna
pa en niva som ligger nagot 6ver den som man an-
tar att personen med utvecklingsstorning kan till-
godogora sig. A andra sidan far kommunikationen
inte ligga sa hogt att den forsvarar forstaelsen av
sammanhanget och darmed utestanger den ena
parten. I det féorgangna har man regelmassigt un-
dervarderat dessa personers formaga att forsta, om
ej inneborden i alla ord, sa i alla fall andemeningen
i det som sags.

Frivillighet — tvang

En forutsittning for att ett forhallande skall leda
till en positiv utveckling ar att forhallandet upplevs
som frivilligt. For att sa ska bli fallet kravs ett be-
tydande matt av respekt och tillmotesgaende fran
personalens och arbetsledningens sida.

En bundenhetsom en vardare eller en vardtagare
tvingas in i, kan stinga in forhallandet sa att detta
till slut blir nedbrytande.

Ett relativt tvang finns alltid — desto storre anled-
ning att 6dmjukt och insiktsfullt forsoka utveckla
relationer som skapar trygghet och utveckling.
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Det statliga utjamningssystemet gor det mindre lonsamt att sndla in pa LSS-
insatserna. En av de drivande i den utredning som snickrade ihop forslaget
var Mats Pertoft, riksdagsman, tidigare kommunalrdd i Sodertdlje.

ntroposofin har en kraftfull benérforare
A Mats Pertoft. Hans forsta insats gallde att

kapa ett lagligt utrymme for de lakepeda-
gogiska verksamheterna i Jarna.

—Jag har lart mig en sak och det ar att det maste
finnas ett lagutrymme for att man ska kunna and-
ra saker och ting. Efter LSS tillkomst fanns det ju
ingen laglig grund for att placera personer utanfor
den egna kommunen. Detta trots att valdigt manga
kommuner gjorde sa. Men den saken lyckades vi
andra pa.

Sodertaljes kostnader

Redan da diskuterade Mats Pertoft med finans-
departementet hur man skulle forhindra att de
kommuner som, likt Sodertalje, hade lockat till sig
manga personer med funktionshinder, inte skulle
drabbas av orimliga kostnader nér dessa blev man-
talsskrivna dar de bodde.

— De som ar framat, som t ex Sodertélje som har
all denna verksamhet i Jarna, ska inte drabbas, sa-
ger han bestamt. Har ar man duktiga pa att dra
till sig manniskor fran hela landet till de likepeda-
gogiska verksamheterna. Men nar de blir mantals-
skrivna har da kommer verksamheterna att bli ett
ekonomiskt hot mot Sodertilje kommun.

Beredda att betala

Mats Pertoft tycker att det ar viktigt att man inte
hymlar med att handikappomsorgen kostar peng-
ar — och att den maste fa gora det.

— Jag forstar att man fran brukarnas och han-
dikapprorelsens sida kan vara radd for att man
ekonomiserar handikappade. Men menar vi allvar
med att alla ska ha ratt till dragliga livsvillkor i det
har samhallet, da maste vi vara beredda att tala om
vad det kostar.

Vem ska betala?

Minga vill att staten ska ta 6ver kostnaderna for
LSS nu nar kommunerna inte klarar av handikapp-
omsorgen. Men Mats Pertoft ar tveksam till detta:

— Det verkar krangligt om staten ska finansiera
och kommunerna utfora. Jag tror att det vore mer
sympatiskt om kommunerna fick en bredare skat-
tebas sa att man klarar av handikappomsorgen.

Hur ser han sjalv pa LSS?

— Jag tycker att det ar jittebra att man kan ga till
domstol om man nekas en insats! saiger Mats Per-
toft bestimt. Men man maste hitta en balans mel-
lan de rattigheter som skyddar individen och det
kollektiva ansvarstagandet som sker i kommunen.
Det kollektiva bygger ju alltid pa majoriteten, men
nar det ar friga om en sa liten grupp, som dom som
omfattas av LSS, da ar det viktigt med rattigheter.
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Mats Pertoft Fran Intra nr 4/2003 och 3/2004

Han fixade utjamningssystemet!

Utjamningssystemet

I arbetet med utjamningssyste-
met mellan kommunerna fann
man att ungefar halften av lan-
dets kommuner tar sitt ansvar
nar det galler LSS och att half-
ten inte gor det.

— Det fanns manga intressanta
samband, sager Mars Pertoft.
Lagskattekommuner ar oftast
kommuner som inte har tagit |
sitt ansvar och vi fann ocksa ex-
empel pa att personer som be-
hovde stod flyttade fran dessa
kommuner till hogskattekom-
muner som tar sitt ansvar.

Mats Pertoft medger att det
finns brister i utjamningssyste-
met.

— For det forsta géller det den efterslipning som
finns i systemet. Det tar tva ar innan en kostnads-
Okning ger utdelning i form av 6kade anslag fran
utjamningssystemet. For det andra sa kan de som
har vildigt hoga kostnader pé individniva missgyn-
nas. Ofta ar det sd att de personer som genom avtal
forflyttas till en annan kommun har stérre behov
an genomsnittet. Men det far vistelsekommunen
ingen kostnadstickning for, om personen si sma-
ningom blir skriven diar. Smakommuner med stora
kostnader pa individniva borde fa en speciell stats-
bidragspott att dela pa.

Besviken pa Kommunférbundet

Mats Pertoft var, nar denna artikel skrevs, mycket
besviken pa Kommunférbundets agerande nar det
gallde LSS:

— Det verkar helt enkelt som om en stor falang
inom Kommunférbundet satsar pa att det ska bli
kaos inom handikappomsorgen sa att staten tving-
as ta over, sa han.

Idag tycker Mats Pertoft att SKL har battrat sig
aven om han fortfarande inte delar deras syn pa
forstatligandet av LSS.

For manga ar sedan gick Mats Pertoft pa gatorna
i Tyskland och demonstrerade tillsammans med
Joschka Fischer och Daniel Cohn-Bendit. Hans for-
aldrar flyttade till Tyskland nar han var liten grabb
och det var dar han blev politiskt intresserad. Men
nar han atervande till Sverige som ung fann han
antroposofin som battre svarade mot hans civilisa-
tionskritiska behov. S& smaningom blev han ocksa,
som Joschka Fisher, engagerad i miljopartiet. Och
pa den vigen ar det.
Text och bild: Hans Hallerfors



Rur billr det med LSS?

enneth Johansson har nagot av den
Kgamla sortens centerriksdagsman

over sig. Som kommunalpolitiker,
val forankrad i Dalarna, sa vet han hur man
driver fram ett arende. Han ar nog inte den
som rads att ta tag i de svara fragorna, trots
sin mjuka och vanliga framtoning. Vi traffas i
hans rymliga kontor i riksdagshuset.

Vem &r han?

— Jag ar riksdagsman fran Dalarna, beratar
han. Sedan 1998, nar jag kom in i riksdagen,
har jag varit ledamot av socialutskottet och
numera ar jag dess ordférande. Tidigare har

jag arbetat som administrativ chef pa Falu la-
sarett och ocksa varit ordforande i socialnamnden

i Falun under 80-talet och forsta delen av 90-talet.
Dessutom ér jag gift med en enhetschef inom LSS-
verksamheten i Falun kommun, sa jag far reda pa
en hel del i amnet hemma vid koksbordet. Jag har
ocksa varit ordférande i lokala handikappradet i
Falun. Dessutom dr jag ledamot i Socialstyrelsens
och i SAMHALL:s styrelse. I LSS-kommittén har
jag varit med sedan starten. For mig ar det oerhort
angeldget att fa jobba med manniskor, som miljon
och vi andra gor till utsatta manniskor.

Hur har LSS-kommitténs arbetat?

— 1996 gick mycket i std. Riksdagen tog initiativ till
att assistanskommittén skulle fa tillaggsdirektiv.
Men det drojde lange innan den gamla regeringen
kom till skott och fick fram dessa direktiv. Och se-
dan gick det lite pa sparliga med kommittén under
hosten 2006. Men under 2007 har vi satt hogsta has-
tighet. Vi har tita sammantraden och lagger in hea-
rings och vi har haft manga kontakter med olika
handikapporganisationer, assistansanordnare och
med forskare.

Psykiskt funktionshindrade

— Varen 2007 fick vi ett tillaggsdirektiv. Det berdr
personkrets tre och de psykiskt funktionshindrade
och deras ratt till daglig verksamhet. Detar en upp-
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Kenneth Johansson Fran Intra nr 2/2007

Vi pa Intra var naturligtvis nyfikna pa vad som hinde
med den statliga LSS-kommittén. Skulle lagen vidgas
yiterligare? Skulle staten ta ett storre ansvar for ekono-
min ? Vad vill egentligen den nye kommittéordforanden
Kenneth Johansson dstadkomma? Vi besokte honom
varen 2007 i Riksdagshuset. Karl Grunewald fragade
och Hans Hallerfors antecknade och fotograferade.

foljning av vad Miltonutredningen forelagt. Men
detta innebar ocksd att vifick arbeta lingre tid dn
vad som beslutats. Sysselsattningen for personer
med psykiska funktionshinder ser vildigt illa ut pa
manga hall. Det finns enstaka exempel pa bra saker
som gors i kommunerna, men totalt sett sa gors det
alldeles fore lite, det behéver man bara ga ner pa
Centralen for att kunna konstatera.

Samlad lagstiftning?

— Vi har studerat var gransdragningarna gar mel-
lan SoL, LSS och 1 vissa fall HSL och undersokt om
man i vissa delar kan fa ihop det till en lagstiftning.
Mer an sa kan jag inte siga.

Huvudmannaskap

— Nér det galler frigan om huvudmannaskapet for
hela LSS har vi arbetat efter tre spar:

1. Ett samlat statligt huvudmannaskap for
hela LSS.

2. Ett samlat kommunalt huvudmannaskap
for hela LSS.

3. Ett kommunalt huvudmannaskap for LSS
utom for den personliga assistansen, som
staten skall ansvara for.

SKL, Sveriges kommuner och landsting har ju
drivit fragan att hela huvudmannaskapet for LSS
ska vara statligt. Medan andra menar att det av
ideologiska skal ar viktigt att funktionshindrade ar
medborgare som andra i kommunen.
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LSS-KoOommitténs forslag,

Denna kommitté hette ursprungligen Assistanskommittén och skulle se over den personliga assistansen.
S-regeringen hann, innan valnederlaget, ge kommittén nya direktiv om en bred oversyn av LSS.
| uppdraget ingick bl.a. att analysera for- och nackdelar med tankbara huvudmannaskap.

| november 2005 lamnades delbetankandet Pa den assistansberattigades uppdrag (SOU 2005:100) till reger-
ingen. | delbetankandet fanns forslag om en 6kad och mer aktiv tillsyn i samband med personlig assistans och
om okad kontroll och uppfoljning av vad assistansersattning anvands till.

| augusti 2008 lamnades slutbetankandet Mojlighet att leva som andra. Ny lag om stod och service till vissa
personer med funktionsnedsattning. (SOU 2008:077) till regeringen. Forslaget innehaller i stort sett det som
Kenneth Johansson berattade om vid intervjutillfallet. Hir kommer en kort sammanfattning:

Sammanfattning av utredningens forslag:

e LSS ska bibehallas som rattighetslagstiftning. Kommunerna bibehaller huvudmannaskapet for LSS, utom for
insatsen personlig assistans.

¢ Personlig assistans foreslas bli en helt statlig insats som ligger under forakringskassan. Personlig assistans
far bara den som behdver mer an 20 timmar i veckan.

e En ny kommunal insats "personlig service i egen bostad" inférs. Den riktar sig framst till dem som idag har
personlig assistans under 20 tim i veckan. Insatsen bostad for vuxna delas upp i gruppbostad och annan bo-
stad med sarskild service. Ratten till ledsagning begransas till att bara inga i personlig service.

e Personer med psykiska funktionshinder tillhnérande personkrets 3 far ratt till daglig verksamhet i kommuner-
na, pad samma satt som personer med utvecklingsstorning, autism eller nyskadade personer har idag.

e LASS foreslas inga i LSS.

e TillstAnd kommer att kravas av assistansanordnare. En aktivare tillsyn infors. Kostnaden for personlig
assistans ska minskas med 3 miljarder kronor under fyra ar.

e Ett barnperspektiv foreslas bli infort i LSS. Registerutdrag kommer att kravas for arbete med barn.

e Man forordar en fortsatt 6versyn av LSS och Oppnar dorren for ett ev statligt huvudmannaskap for yt-
terligare insatser.

e Den nya lagen om stdd och service till vissa personer med funktionsnedsattning kan tidigast trada i kraft ar
2010.

I LSS-kommittén har ingatt, forutom ordforanden, tio ledamoter fran samtliga riksdagspartier samt sakkunniga
och experter fran berorda myndigheter och organisationer. De experter som sitter med i utredningen ar:

Gerd Andén, Foreningen JAG, Peter Brusén, Socialstyrelsen, Malin Dahlberg Markstedt, Barnombudsmannen,
Vilhelm Ekensteen, Intresseforeningen for Assistansberattigade (IfA), Ellinor Englund, Sveriges Kommuner
och Landsting, Ken Gammelgard, Handikappombudsmannen, Christina Janzon, Forsakringskassan, Eva Nordin-
Olson, Handikappforbundens Samarbetsorgan (HS0), Clas Olsson, Sveriges Kommuner och Landsting, Lena
Retzius, Kommunal, Bengt Siesing, Forsakringskassan, Sven Sjoberg, Handikappforbundens Samarbetsorgan,
Claes Tjader, Hjalpmedelsinstitutet. Huvudsekreterare ar Par Alexandersson.

Det jag kan se ar att de sma kommunernas ata-
ganden for enskilda personer kan bli valdigt kost-
samma. Aven de funktionshindrade i sma kommu-
ner ska ha ratt till dessa insatser, men vissa personer
kan bli ganska utsatta, eftersom deras stod rentav
kan innebara att kommunen tvingas hoja skatten.
Jag blir sa upprord och tycker att det ar sa forfarligt
att en manniska med stora behov inte skulle fa sin
ratt till hjalp. Men jag kan ocksa forsta kommunen,
som maste se till hela budgeten, och om den da ar
slut, vad gér man? Har man ett storre underlag sa
ger det ocksa en storre flexibilitet. Man kommer
ifran de begransningar som den lilla kommunens
ekonomi kan innebara. Detta talade for ett statligt
huvudmannaskap atminstone fér den personliga
assistansen.

Assistenterna trivs

Kommittén har gatt grundligt till vaga och kart-
lagt alla LSS-omraden, siger Kenneth Johansson.

INTRADAGAR 2008

Bland annat har vi kartlagt yrkeskategorin person-
lig assistent. Och den mest féorvanande slutsatsen av
var undersokning av de personliga assistenterna var
att det ingalunda ar ett yrke med hog omsattning.
Det ar inget jobb som man tar for att man inte far
nagot annat. Var undersokning visar att man trivs
med sitt arbete, man har inga planer pa att sluta,
och att det ar brukaren som styr arbetet. Att vara
personlig assistent dr nagot fint, tycker de som ar-
betar med detta. De trivs.

Dalig acceptans hos kommunerna

Varfor finns den hdr motviljan mot handikapplagstifi-
ningen hos kommunerna?

— Jag tycker sjdlv att lagstiftningen ér svar. Som lek-
man har man svart att forsta regelverket, och det
som man har svart att forstd har man ju en viss
benagenhet att vilja skjuta ifran sig. Dessutom har
manga fatt for sig att kostnaderna bara far ivig.



Kostnaderna

Kostnaderna per person i gruppbostider och pa daglig
verksamhet har gdtt ner. Delta talar aldrig Kommunfor-
bundet om.

—Men nar man som kommunalman sitter och jam-
for siffrorna sa ser man bara pa totalkostnaden och
den har okat.

Men inkomsterna fran den s k skattevixlingen, som
skedde nér kommunerna tog over LSS, har ocksa dkat.
(Landstingen avstod fran ett visst skatteutrymme som
kommunerna tog over for att finansiera LSS.)

— Jo, men det rader ingen tvekan om att de totala
kostnaderna okat for kommunerna. Framst nar det
galler personlig assistans. Och det beror pa att sa
manga fler fatt insatser dn vad som beraknades.
Och det ar ju for all del ett tecken pa att reformen
har behovts. Jag har inte hort nagon siga nagot an-
nat heller. Sa min uppfattning éar att handikappre-
formen har kommit for att stanna. Och det vi gor,
det gor vi av karlek till reformen. Det ar darfor vi
maste hitta sitt att dampa kostnadsutvecklingen. Vi
maste skapa legitimitet kring reformen.

Mdanga tjinar ocksa pengar pa reformen...

— Vi har ju presenterat ett betinkande som gallde
den personliga assistansen dar vi foreslar en rad
skarpningar i nuvarande regler. Manga privata as-
sistansanordnare erbjuder hjilp med utredning.
Det ar ju egentligen Forsakringskassan som ska
gora utredningen, men de hamnar i hinderna pa
assistansforetagens jurister. De blir beroende av f6-
retagen som i sin tur naturligtvis vill fa ut sa manga
timmar som mojligt.

Tillsynen

Socialstyrelsen far ju inte lov att ge handledning eller di-
rektiv till lansstyrelsernas konsulenter. Detta har Riksrevi-
sionen tagit upp i sin kritik av lansstyrelsernas tillsyn.
—Ja, de fick stark kritik. Vi kommer att se over till-
synsverksamheten.

Rad och stéd och habilitering

Heilso- och sjukvarden for vuxna personer med funktions-
hinder har stora brister. Habiliteringsteamen for barn har
Ju blivit alltmer medicinskt orienterade och “atits upp”
av barnklinikerna. Det dr vdl ok for da har dom dtmins-
tone nagon ledning. Men vuxenhabiliteringen har ingen
hemuvist i landstinget. Dom hénger i lufien. Pd distrikis-
nivd finns ingen relation mellan likarna och habilite-
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”Och det vi gor,
det gor vi

av karlek

till reformen”

ring. Man for journaler var for sig. Inget samband finns.
Innan kommunaliseringen fanns ett direkt ansvar hos
habiliteringsteamen att folja wpp personerna i gruppbo-
staderna. I dag finns ingenting sddant. Vad kommer att
hdnda med vuxenhabiliteringen?

— Det konstiga ar ju att landstingen har fatt stat-
liga medel for att utveckla vuxenhabiliteringen.
De pengarna har inte anvants. Annars tycker jag
att frigan om insatsen Rad och stdéd och om vux-
enhabiliteringen ar mycket svar. Det fungerar inte
idag. Men det ar svart att se hur man hittar en bra
l6sning.

Tok-besparingar

Mdanga kommuner jagar efter olika besparingar. Ett antal
har dragit in habiliteringsersatiningen.

— Personligen, som kommunalman, har jag flera
ganger raddat habiliteringsersattningen. Jag tycker
den arviktig. Men det dr en kénslig fraga. Det kom-
mer nog aven i framtiden att vara upp till respektive
kommun att besluta om.

Kommer ni att ha med en skrivning om detta i ert betdn-
kande?
— Det vagar jag inte lova nu...

Beviljats men inte fatt

Ndr det galler oskicket att vissa kommuner beviljar in-
satser men inte verkstéiller dem... dar finns ju eit fardigt
lagforslag.

—Den fragan bereds pa regeringsniva. Det kommer
attiframtiden att finnas samma sanktionsmajlighe-
ter i LSS som i SoL.. Men hér har vi SKL emot oss.

LSS-kommitténs mal

Hur ser du pd LSS-kommitténs arbete? Kommer den att
leda fram Gll lika stora forbattringar for funktionshin-
drade som Handikapputredningen pa 90-talet?

— Var ambition med LSS-kommittén ar att vi ska
forbattra alla de brister som vi kdanner till i den nu-
varande lagstiftningen. Vi ska dampa kostnadsut-
vecklingen. Det ska bli en langsiktigt hallbar och
accepterad lagstiftning.

Vilka dr de brister som ni kdnner till?

Nagra tydliga brister ar

¢ att det saknas ett barnperspektiv i lagstiftningen,
e attdetser sa olika utilandetvad galler insatsernas
kvalitet,

¢ att lagstiftningen delvis ar otydlig,

¢ att skillnaden i den assistansersattning som beta-
las i olika delar av landet ar sa stor,

¢ det behovs en aktivare tillsyn.

Text och bild:
Hans Hallerfors
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Erik Blennberger

Fran Intra nr 4/2007

Tala om ditt arbete med stolthet!

Att vi ger ett sa forhallandevis bra stod
till personer med svara funktionshinder
ar en enorm historisk vinst, séger Erik
Blennberger. De som arbetar med detta
ar symbolbarare. Just i detta arbete gar
en av de viktigaste frontlinjerna for det
humanistiska samhallet.

rik Blennberger ar doktor i teologi och
E forskningsledare vid Institutet for organisa-

tions- och arbetsetik, en nystartad verksam-
het vid Ersta Skondal hogskola i Stockholm. Han
har forfattat flera bocker om etiska fragor i bland
annat socialt arbete, och skrivit en bilaga om etik
till LSS-kommittén. Dessutom ar han ledamot i tva
etiska rad pa Socialstyrelsen, dels en radgivande
namnd som tar upp fragor kring tillsynsansvaret
och dels ett etiskt rad for socialt arbete (se ruta
nedan).

Bemotande

Just nu har han paboérjat ett arbete om bemoétande.
Ett inte obekant amne for dem som {6ljt med i dis-
kussionen om stodet till funktionshindrade. Men
Erik Blennberger tanker ta ett bredare grepp an
vad som kanske gjorts tidigare.

Finns det inte en fara med allt detta prat om bemo-
tande? Att man aldrig mots.

— Det var forst pa 70-talet som man borjade tala
om bemotande. Tidigare hade man talat om mo-
ten. Men det finns en fara med att tala om moten
ocksa. Da latsas man att det finns nagot slags sym-
metri. Att man moéts pa samma villkor. Men det gor
man ju inte nar man som professionell moter en
brukare. Det ar alltid asymmetri i dessa moten. En
aktor har mer ansvar. Man kan inte stilla samma
krav pa brukaren som pa den professionella akto-
ren.

Erik Blennberger tycker att man ska vara med-
veten om att det finns bade ett personligt och ett
institutionellt bemo6tande.

— Kommer man till ett socialkontor dar det bara
star en sliten blomma i fonstret och signalerar
misar sa ar det ocksa ett bemotande. Det institu-
tionella bemotandet handlar om hur forhallandet
mellan samhalle och individ ser ut. Det personliga
bemotandet daremot, handlar om den enskilda be-
fattningshavarens varderingar och attityder.

Den professionelle har © bemitandet ofta en baktanke
som brukaren kanske inte dr medveten om. Forsvdrar inte
det det drliga @ motet?

— Risken for en instrumentell installning till den

man moter ar betydande.
Kanske ar det sa att de som nar bést resultat ir de
som inte tinker bemotande, men som anda har en
sjalvklar lyhordhet for andra. Det behovs kanske
ingen kurs i bemoétande, istillet behover man till-
agna sig kulturer dar bemotandet fungerar bra.

Annars tycker Erik Blennberger att det finns en
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del missforstand runt begreppet bemo-
tande:

— Manga lagger ocksd in den service-
niva man far i bemoétandet. Men det ar
ju nagot annat.

Etik

— Man maste vara klar 6ver sina egna varderingar,
sager Erik Blennberger. Det ar viktigt for arbetet
inom handikappomsorg. Man ska ocksa ha klart
for sig vilka varderingar som verksamheten bygger
pa. Darfor behovs etisk kunskap. Det finns en serie
starka varderingar och normer som har betydelse
for verksamheten inom t ex handikappomsorgen.
Viardighet, sjalvbestimmande, rattvisa, jamlikhet,
humanitet, solidaritet, manskliga rattigheter, man-
niskovardesprincipen mm.

Erik Blennberger har gjort en sadan genomgang
av varden och normer for assistanskommitten (nu-
mera LSS-kommittén) dar man bland annat kom
in pa fragan om tillstand och tillsyn av personlig
assistans.

—Fragan var: innebar det en vardighetskrankning
av nagon att man gar in och granskar hur assistan-
sen fungerar och hur assistanspengarna anvands?
For mig var det alldeles sjalvklart att man varnar om
vardighet savil som om vélfirden om man okar till-
synen. Aven om en forbattrad tillsyn kan innebara
en viss minskad frihet for brukaren maste man inse
att tillsynen faktiskt innebar att man varnar om an-
draviktiga vairden och om skyddet for den enskilda
personen.

Om arbetets varde

Att arbeta med svart funktionshindrade kan ibland kin-
nas trostlost. Responsen kan vara dalig, det hdnder inte
mycket och man kan frdaga sig om det dr meningsfullt.

— Det ar ett jobb som maste genomféras darfor
att den personen har ratt till ett vardigt liv. Det kan
vara ett kravande jobb men ocksa mycket menings-
fullt. Allra mest slitsamt blir det om personen har
svart att ge social respons. Da behoéver man kanske
ha ettvidare perspektiv pa arbetet. Man kan saga att
hur vi behandlar personer som har grava funktions-
hinder, siger mycket om hur vart land egentligen
ar. Det ar ett matt pa samhéllets etiska grundvatten-
niva. Graden av humanitet, solidaritet och respekt
for manskliga rattigheter avgors har. Den aspekten
kan tillfora ett extra varde i arbetet.

Problemet dr ju att de méanniskor som gor detta dr sa
daligt betalda.

— Jo. Det harda och slitsamma arbete som man
gor borde rimligen viarderas mer. Samtidigt star vi
infor stora omstallningar nar 40-talisterna framo-
ver kommer in i en mer vardkravande livsfas. Om
vi ska ha rad att betala personal l6ner, som star i
proportion till de viktiga arbete de utfor, behover
vi kanske hitta andra finansieringsformer.
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Erik Blennberger

Fran Intra nr 4/2007

Den goda viljans kultur

Varfor blir det si ofta svdara motsatiningar och misshdél-
ligheter bland dem som dr engagerade i handkapprorelsen
eller som arbetar med stod till funktionshindrade?

— Gruppboenden, socialbyraer, kyrkliga férsam-
lingar, dar rader ofta den goda viljans kultur. Man
platsar inte dar om man inte ar moraliskt mogen.
En cyniker har inte dar att géra. Med den goda
viljan foljer en hég ambitionsniva. Det skapar en
laddning i systemet. Det ar ofta arbetsplatser som
ar ganska sma dir man har mycket med varandra
att gora. Det ar inte som i tillverkningsindustrin dar
man i huvudsak gor sitt jobb. I ett gruppboende ar
man mycket beroende av varandra. Arbetet med
stod och service till funktionshindrade bygger pa
var goda vilja.

Handikapproérelsen

Handikapprorelsens energi ar att det ar en idébe-
mangd verksamhet. Men, menar Erik Blennberger,
det dr ocksa en verksamhet som bygger pa pro-
blem:

— Enskilda personer har ofta en mycket smartsam
erfarenhet med sig. Problem och idéer i kombina-
tion kan vara en stark blandning. Den som talar
med de fororattades rost talar med sarskild styrka.
Jag deltog i en utredning om frivilligt socialt arbete
pa 90-talet. Det skulle innebara ett hot mot handi-
kapprorelsen och atergang till valgérenhet, sades
det. Men inga av de organisationer som granskades,
Roda Korset, Ridda Barnen, m fl var motstandare
till de rattigheter som personer med funktionshin-
der har. Daremot ville man ocksé ha ett starkt civil-
samhalle som kunde fungera som stod dar det of-
fentliga ansvaret inte rackte till. Inom vissa grupper
i handikapprorelsen fanns det en viss aggressivitet
som egentligen handlade om annat. Om utanfor-
skapet och de smartsamma upplevelser som man
haft. Och den tog sig uttryck i en misstro mot an-
dras goda vilja.

Overgrepp

Manga ganger hamnar personalen i svdra avvagning-
ar mellan a ena sidan att respektera nagons sjélvbestim-
mande, d andra sidan att dse hur ndgon far illa av det
satt som han/hon valjer att leva. Nér kan man anvinda
tvang? Nar maste man bara sta ut med att nagon far illa
ddrfor att alternativet dr samre?

—Det férsta man maste fraga sig ar vad valet hand-
lar om. Hur kan jag tolka valsituationen? Sjalvbe-
stammandeprincipen ar stark i vart samhalle. Och
den blir allt starkare. Det ar allt mindre av paterna-
lism i aldre- och handikappomsorgen. Men sa mo-
ter vi dem som inte har tillracklig beslutskapacitet.
Da finns god man och forvaltare som ska ta 6ver
en del av besluten. Men oftast racker inte det. Nar
vi méter ndgon som vagrar borsta tinderna, som
ater fel och for mycket mat, som roker eller dricker
for mycket — da hamnar vi mitt i konflikten mel-
lan sjalvbestimmandeprincipen och att vairna om
nagons valbefinnande. Om vi tvingar nagon att ata
battre eller minska pa alkoholintaget sa 6kar den
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personens véilbefinnande. Men pa bekostnad av
en inskrankning i sjalvbestimmandet. Vissa saker
ar lagstadgat och lagen stir oftast pa sjalvbestam-
mandets sida.

Enligt Erik Blennberger har alla vuxna ratt att
dricka sig berusade, det ar en mansklig rattighet.
Men har man rétt att ga in i en grav alkoholism?

— Som personal hamnar man da ofta i lirkandet,
i forsoken till 6vertalning, man kanske mutar, eller
manipulerar. Allt det ar béttre an fysiskt tvang, att
man maste halla fast en person. Det ar for det mesta
en forkastlig 16sning. Sjalva ingreppet blir ett storre
hot motvalbefinnandet an det beteende som foror-
sakat ingreppet. Om en atgard kommer att kinnas
som en krankning maste man forsoka hitta andra
lésningar. Men, det finns inga enkla l6sningar.

I Socialstyrelsens etikrad har Erik Blennberger
mott dessa problem.

— Ett fall som var uppe i etikradet var en man som
inte hade tvattat sig, duschat, torkat sig vid toalett-
besok pa tre manader. Det blev ohanterligt for dem
som skulle ge honom stoéd. Under sadana omstan-
digheter kanske man till och med maste séva ner
personen. For om man bara later sjalvbestimman-
deprincipen rada kan personer fara sa illa att det
blir rentlivshotande. Ett annat fall gallde en person
med svara funktionshinder, han hade 13 assisten-
ter, rokte 60-70 cigaretter om dagen. Arbetsmiljon
for assistenterna var bedrovlig. De ansdg inte det
vara rimligt att hjalpa honom med cigaretter i den
utstrackningen eftersom han ocksa sjalv madde sa
illa av rokningen. Till slut beslot man sig for att for-
soka inskranka hans rokning och lyckades férma
honom att trappa ner graduvis.

Till dig som ar ny

Om du fick en halvtimme med ndagon som just inlett sin
yrkesbana inom handikappomsorgen, vad skulle du séiga
till honom eller henne?

— Att jag respekterar och uppskattar ditt yrkesval.
Kanske ar det ett yrke som man ibland maste vaxla
med andra sysselsdttningar, eftersom det ar mycket
kravande. Att i decennier ha en roll som omhan-
dertagande och tjanande kan vara svart. Vi har
en viktig rattighetslagstiftning som bygger pa alla
manniskors lika och héga varde, Min férhoppning
ar att de vardena finns inbyggda i dina "moraliska
gener”. Oavsett hur mycket status en person har,
vilken nytta han/hon gor, eller hur stor livsgladje
han/hon har férmaga att kinna, sa ar deras man-
niskovirde intakt. For i ditt arbete gar vélfards-
samhallets frontlinje. Vart valfardssamhélle ar ett
enormt historiskt framsteg. Att staten tar ansvar for
manniskors valfard, det ar en historisk vinst som vi
aldrig kan ldmna. Finns inte det som du gor, sa ar
vart samhiélle inte det som vi sager att det ska vara.
Du ar symbolbirare i ditt arbete for viktiga vairden
i vart samhélle. Darfor ska du tala om ditt arbete
med stolthet.

Text och bild: Hans Hallerfors
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Daglig verksamhet

Ingalill och Per Stefansson Fran Intra nr 4/2004
IR *
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q rbete med personer som har utvecklings-
storning innebar alltid att man stalls infor
svara etiska stdllningstaganden. Citaten

ovanfor ar fran ett etiskt torg, ett forum som man

i Séderhamn anvander for att utveckla sitt arbete
inom den dagliga verksamheten.

Dokumentationen leder till yrkesstolthet

I sex ar har man arbetat med sina traffar och nar
jag sjalv far delta sa ar det sex vana deltagare som
samlats.

Dom slar sig ner runt bordet och ligger skriv-
bockerna framfor sig. Det ar inte minst dem det
handlar om pa det etiska torget. Bockerna diar man
skrivit ner veckans upplevelser och tankar. Man val-
jer sjalv ut ett avsnitt av det man skrivit ner som man
delger de andra. Man laser hogt eller refererar till
den handelse som man vill spegla.

— Det blir en vana, sager Karin Gustafzon som
bland annat arbetar med en teatergrupp inom den
dagliga verksamheten. Man sitter ner en halvtimma
om dagen och skriver ner vad som hant.

— Jag hade motstand mot det dér i borjan, berat-
tar Margareta Lofman. Instinktivt kinde jag att det-
ta skulle komma att paverka mig och jag var osaker
paom jagville det. Sa jag deltog inte forran efter tva
ar. Nu har det blivit en sjélvklar del av arbetet.

— Vi ser bade dem vi arbetar med och vara arbets-
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kamrater mer nu dn tidigare, sager Britt Selander.
Vi lar oss lyssna. I borjan var vi nog radda for att det
skulle innebéra att vi fick en massa kritik. Men sa
har det inte blivit.

Alla ar ense om att just den egna dokumentatio-
nen av arbetet inneburit en 6kad yrkesstolthet.

— Vi ser ju vilket svart och spannande arbete som
vi utfor.

Det Etiska torget
Fyra hornpelare

1. Den dagliga reflektionen. Att man funderar
Over det som hander.

2. Dokumentationen. Att man ensam, minst
en halvtimme varje dag, skriver ner funde-
ringar och upplevelser i arbetet. Dokumen-
tationen ar privat och behover inte visas upp
for andra, men den ar obligatorisk.

3. Mote en gang i veckan da man valjer ut en
eller tva saker som man dokumenterat och
som man vill delge de andra

4. Att man tar del av de andras dokumente-
rade erfarenheter och att man gemensamt
diskuterar dem.
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Stefan Haberg kommer

troget varje dag till

| Djupvik. Han finns med

W pa sitt sdtt och ser till sd

att allt gar rdtt till. Hdr

Ml sitter han framfor den
|| hjulforsedda bastun.

Diskussionen vid det etiska torg dar jag far delta
handlar dels om alldagliga handelser som intraffat,
men ocksa om vilka granser man som personal har
gentemot dem man arbetar med. Och om var pa
skalan mellan likgiltighet och auktoritart styre som
man befinner sig. Det ar svara fragor utan nagra
latta svar.

Det finns alltid saker att prata om

Tommy Selander och Maud Sandin arbetar pa
“Kulturkvarten” som ligger pa Kungsgatan mitt i
stan. Riktigt klart ar det inte vad verksamheten ska
heta, den ar ganska farsk och har skapats utifran
de 6nskemal som funnits hos en grupp deltagare.
Det ar en frojd att komma pa besok. Slitna, mysiga
lokaler med manga datorer, spel och generost med
fikabord. Nagon sitter och chattar och nagon lag-
ger data-patiens.

— Det mesta av tiden handlar om relationer och
kamratskap, berattar Tommy Selander. Det har ar
en samlingspunkt dir man umgés och gor saker
som man trivs med. Vi har bland annat en mycket
livaktig grupp som skriver dikter och en musik-
skola. Dom som kommer hit har ofta prévat pa
andra dagliga verksamheter och inte trivts sa bra.
Verksamheten har utformas helt efter deras egna
onskemal.

Tidigare pa dagen har personalen haft ett etiskt
torg dar man delat med sig av sina anteckningar.

—Idag kom det upp spannande saker, siger Maud
Sandin. Det finns ju alltid saker att prata om efter-
som vi, var och en for sig, dgnar en stund varje dag
at att dokumentera vad som hant.

En anledning att tanka efter

"Djupviks dagcenter” star det pa en skyltinnan man
svanger in pa gardsplanen mellan nagra roda tra-
hus.
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Ingalill och Per Stefansson Fran Intra nr 4/2004

— Den dar skylten borde ha tagits ner for linge
sedan, suckar Per Stefansson som ar ansvarig for
den dagliga verksamheten i S6derhamn. Den ar ett
minne fran Vagbrohemmets tid. Redan 1990 hade
vi daglig verksamhet har. Men pa den tiden fanns
ett placeringstinkande som inte finns idag. Nu ar
verksamheten utformad efter dom 6nskemal som
personerna har. Dom liter den dar skylten sitta
uppe bara for att retas med mig...

Att dagcentertiden ar forbi mérks bland annat pa
att den dagliga verksamheten i Séderhamns kom-
mun inte ligger under handikappomsorgen langre
utan under Forvaltningen for lairande och arbete.
Och det ar en viktig markering.

40 anstallda i kommunen erbjuder daglig verk-
samhet for cirka 160 personer med utvecklingsstor-
ning, autism, forvarvad hjarnskada och psykiska
funktionshinder (ca 30 personer). Dessa ar forde-
lade pa sex arbetslag varav Djupvik ar ett.

Har ar det rejalt arbete som galler. Lasse Koivisto
star vid vedkapen och klyver bjorkved sa flisorna ry-
ker. Man lagger ut fiskenat i den narbelagna viken
och tar upp abborre, sik och 6ring, man snickrar fa-
gelholkar och man rojer i skogen. En jéttestor kata
har man byggt, med bord, bankar och stor eldstad i
mitten, som grupper fran kommunens 6vriga verk-
samheter brukar lana nar dom vill ha lite annorlun-
da sammankomster. Och sa finns dar en rullande
vedeldad bastu som man byggt pa egen hand.

— Bastun fick inte std nere vid vattnet, siger Sven
Erik Ostlund. Sa da satte vi hjul pa den!

Knut Johansson satt for manga ar sedan i ledning-
en for Vagbrohemmet. Nu arbetar han pa Djupvik.
"Mina pojkar” siger han om de nio personer som
har sin dagliga verksamhet dar och det ligger kar-
lek i rosten. Aven han dgnar en stund varje dag at
sin anteckningsbok.

— Da far man anledning att tinka efter, siger
han.

— Det ar bra att man har tid med dagliga reflek-
tioner, fyller Rose-Marie Hedberg i. Och sa far man
feedback pa det man tinkt nér vi har vart etiska
torg pa torsdag morgon.

Rose-Marie Hedberg arbetar till vardags i en an-
nan daglig verksamhet. Men idag ar hon hér pa
utbyte. Det ar en annan viktig del i den dagliga
verksamheten: personalen roterar da och da mel-
lan arbetsplatserna. Man far prova pa hur de andra
personalgrupperna har det och pa sa vis far man
ett naturligt erfarenhetsutbyte mellan verksamhe-
terna.

Personliga livskarriarer

Per Stefansson ar stolt 6ver hur den dagliga verk-
samheten utvecklats i kommunen. Forra aret fick
man kvalitetspriset, det finaste pris som en verk-
samhet i Gavleborgs lan kan fa!

— Vi forsoker starka den enskildes mojligheter att
finna vigarna till arbete. Utifran begreppet "Det
goda livet” vill vi erbjuda meningsfulla dagar och
personliga livskarridrer. Vi ser de funktionshindra-
de som fullvardiga medborgare med demokratiska
rattigheter. De drinte vardtagare, inte passiva objekt
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En av vhuggarna d Djupvik dr Lasse Koivisto.
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eller mottagare av vard. Vi utformar verksamheten
utifran regelbundna samtal med de funktionshin-
drade eller med deras foretradare. Vi anstranger
oss att tillgodose personernas uttalade och outta-
lade 6nskemal.

Etiska torg ar ett satt
att fa ord pa den tysta kunskapen

En inte sa liten del i utvecklandet av den dagliga
verksamheten i Soderhamn har Per Stefanssons fru
Ingalill. Det ar hon som har format idén med det
Etiska torget.

— Fran boérjan var det en metod som jag anvande
sjalv i mitt arbete inom sarskolan, berattar Inga-
lill Stefansson. Jag dokumenterade noga vad som
hande for att kunna utveckla mitt arbete. Da sag
jag saker som jag hade missat annars. Senare, nar
jag studerade pedagogik, analyserade jag mina
egna anteckningar och upptickte vilken oerhord
kunskapskalla en regelbunden dokumentation
kan vara. Det dar hade jag med mig nar vi skulle
utveckla den dagliga verksamheten. Idén var att
skapa ett forum dar personalen kunde forbattra sin
lyhoérdhet och sin forméga att utvardera den egna
verksamheten.

Det tog en tid innan man hittade en form som
fungerade. Motstindet var stort pa en del hall.
Framfor allt var det kravet pa dokumentation som
manga hade svart att stalla upp pa.

—Men dokumentationen ér sa viktig eftersom den
dels ger mojlighet till reflektion, dels blir grunden
for ett utvecklingsarbete, eftersom man battre ser
vad som hdnder i arbetet. Det finns ofta ett stort
motstand fran dem som inte ar vana att uttrycka
sig i skrift, men det ar en traningsfraga. Efter ett tag
blir dokumentationen ett behov hos de flesta. Det
blir ett satt att fa ord pa all den tysta kunskap som
finns i en arbetsgrupp. Ett slags vardagslarande dar
man delger andra nagot som man tycker ar viktigt.
Man blir sedd och hord.
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Kurt Kajsajunti har bara arbetat i
ett halvar pa Djupvik. Han har flyt-
tat norrut fran Stockholm for att fa
lugn och ro och han trivs bra hdir.

Nésta steg —

vidareutbildning i etik

1l

Idag ar de Etiska torgen en sjilvgaende verksam-
het i sex arbetsgrupper. Det som blivit tydligt nar
man vant sig vid att dokumentera och reflektera
over sitt arbete ar hur oerhort svara etiska stall-

ningstaganden man
hela tiden gor. Arbe-
tet i de etiska torgen
har ocksa medfort ett
Okat intresse for den
kunskap som finns att
fa i etiska fragor. For
att mota det har Inga-
lill Stefansson tagit
initiativ till ett andra
steg, en utbildning i
etiska fragor for per-
sonalen inom daglig
verksamhet.

Text och bild:

Hans Hallerfors

Ingalill Stefansson arbetar
inom Sarvux som ar en del
av CFL (Centrum for flexibelt
larande) i Soderhamn. Dar be-
driver man ocksa forskning.
Sitt arbete med Etiska torg
har Ingalill Stefansson beskri-
vit i en rapport: Etiska torg i
daglig verksamhet. 2002. So6-
derhamns kommun. 92 sidor.
Kan bestallas pa tel 0270-
758 00, Fax 0270-169 65.
Pris: 25 kr. Porto tillkommer.

Per Stefansson dr stolt 6ver den
dagliga verksamhet som han
basar éver. Hdr star han framfor
snickeriet pa Djupuvik.



Krakans dagliga verksamhet

Anette Tjernell har arbetat pa Kra-
kan sedan maj -07.

Fran Intra nr 4/2007

Krdkan krdanglar

Krakans resurscenter ar en daglig verksamhet utanfor Kramfors
som specialiserat sig pa att hjalpa personer med intellektuella
funktionshinder att hitta bra hjalpmedel.

74

rakan 6ppnade i januari 1999, som ett

led i Handikappenhetens satsning pa

brukarinflytande. Syftet ar att erbjuda

en utstallning med kognitiva hjalpme-
del och tips for att brukare, personal och anhériga.
Man ska kunna se vad som finns, kunna prova och
efterfraga det stdd som behovs. For att kunna utéva
brukarinflytande maste man kanske ha speciella
redskap for det, tex. matbilder for att vélja vilken
middag man vill laga.

Bra kognitiva hjalpmedel

Utvecklingen av kognitivt stod har varit stort de se-
naste 18 aren och nu utvidgas omradet till att gélla
aven personer med psykiska funktionshinder, de-
mens och forvarvade hjarnskador.

Skilj pa handikapp
och funktionsnedsattning

En viktig tanke hér ar att skilja pa funktionsnedsatt-
ning och handikapp. En person med utvecklings-
storning har en funktionsnedsittning, men om
han/hon ocksa har ett handikapp beror pa miljons
och aktivitetens krav. Om det ar ett stort glapp mel-
lan personens formaga och de krav som stalls, upp-
star ett handikapp. Men det glappet kan minskas,
bla med hjilpmedel, metoder, bem6tande mm.
Dérfor finns det alltid nagot man kan forbattra
med hjalp avkognitivt stod dven om vi inte kan gora
sa mycket at sjilva funktionsnedsattningen.
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Rickard Edlund i datademon-
teringsrummet.

Arne Bylund och Lennarth Eriksson i
datademonteringsrummet.
turen

Manga saker som fortydligar

En person med utvecklingsstérning ar mer bero-
ende av det konkreta, har svart med symboler, tar
in mindre informationsmangd pa en gang och har
behov av mer ordning och struktur pa informatio-
nen. Detta giller ocksa i hog grad andra kognitiva
svarigheter. Darfér har Krakan manga saker som
fortydligar, konkretiserar och férenklar vardagen.
Vi visar hjalpmedel och andra praktiska prylar som
underlattar for personer som har svart med tanke,
minne, struktur och kommunikation.

Daglig verksamhet

Krakan drivs av en daglig verksamhetsgrupp inom
vard och omsorg. Dar finns en arbetsterapeut och
en handledare anstalld. Vi har 6ppet varje dag och
alla ar vilkomna. I vara arbetsuppgifter ligger ocksa
att halla oss ajour med utvecklingen inom omradet
och vart kontaktnat i Sverige ar stort.

Atta rum

Utstallningen bestar av 8 olika rum:

e Ett kok med praktiska husgerad, kokshjalpmedel
samt tips och idéer runt matlagning och att vilja
mat.

* En toalett med tips angdende personlig hygien,
tvatt av klader och strykning.

¢ En stadskrubb med praktiska stadredskap.
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¢ Ett allrum med tips om kommunikation och
pengar, dar mindre grupper kan traffas, dis-
kutera och se utbildningsvideo.

e Ett rum med lattlast litteratur, tidskrifter,
rapporter och utredningar om kognitiva pro-
blem samt mojlighet att i lugn och ro prova
hjalpmedel.

¢ Ett rum med tips och idéer om struktur, pla-
nering och tid.

¢ Ett datarum med Bildfabriksprogrammen,
olika spel samt anpassningar for att styra pro-
gram.

¢ Ett mysrum med olika tips kring sinnessti-
mulering och avslappning.

Dessutom tva rum som ar arbetsrum och
kontor for den grupp som ska ta ansvar for
skotseln av Krakan.

Vihoppas att ni kommer och besoker oss. Vi
lanar ocksd garna ut vara lokaler till exempel
for Hab-traffar, personalmoten, fritidsaktivite-

ter, arbetsterapeuter som vill prova hjalpme-
del osv.

Vad kan man gora pa Krakan?

Pa Krakan kan man:

* Komma pa studiebesok.

¢ Traffas som personalgrupp for fortbildning eller
mote.

* Ha anhorigtraffar.

¢ Forlagga Habiliteringstraffar.

¢ Fa tips om enkla hjalpmedel.

® Prova enkla hushallsapparater.

® Prova datorn med Bildfabriksprogrammen, an-
dra specialprogram och anpassade styrsatt.

® Prova ett specifikt hjalpmedel.

® Fundera kring ett specifikt problem.

e Fa tips och idéer om almanackor, scheman, re-
cept, bildstod, kommunikationshjilpmedel med
mera.

¢ Fa hjalp att anpassa ett individuellt kognitivt stod,
till exempel en almanacka.

* Fa tips och idéer for personer pa A-niva.

Sa hér jobbar vi

Vi borjar alltid dagen med en fika kl. 9.00. Sedan
har vi morgonmoéte dér vi gar igenom vad vi ska
gora under dagen. En dag i veckan gar vi en dataut-
bildning pa Hola Folkhogskola. Tva dagar i veckan
gar nagra i gruppen pa teater/film, ocksa det pa
Hola. Slutresultatet pa det kommer att bli en lang-
film som férhoppningsvis kommer att visas pa bio
runt om i varlden.

Vi pa Krakan ar véldigt dataintresserade sa det
blir mycket data. Vi tar emot och skannar in diabil-
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der och negativ som
vi sedan branner pa
en cd-rom- skiva. Is-
tallet for att bilderna
ligger i nagon lada i
ett forrad sa kan man
lattare titta pa bil-
derna pa dator eller
tv. Vi tar emot VHS-
filmer som vi bran-
ner till DVD. Mycket
for att VHS haller
pa att forsvinna och
manga kanske vill ha
kvar och titta pd sina
filmer.

Vi har gjort en
kommunikations-
bok med bilder pa
t.ex. pizzatillbehor, olika kladesplagg, transportme-
del m.m. Den ér till f6r den som inte kan lasa eller
prata sa bra eller om man ska aka utomlands och
inte kan spraket. Man ska kunna ga pa pizzerian
och bestilla en pizza utan personal som laser upp
vad det dr pa alla pizzor. Eller jag ska kunna fraga
efter taxi med hjalp av en bild om jag har svart att
prata.

Vi har gjort ett “startkit” fér kok, toalett och sov-
rum. Det ar en lada for varje rum med en bas med
kognitiva stod som t.ex. bilder som ska sittas upp
pa koksskapen for att tala om att har inne finns glas,
skalar m.m.. Dar finns en liten matsedel och mycket
mera. En liten grund for att marka upp kognitivt i
hemmet. Sen kan det byggas pa utifran hur bruka-
ren fungerar. De saker vi gor finns till férsiljning.

Tva av killarna i gruppen ville titta och undersoka
hur en dator ser ut inuti. S& de gjorde i ordning
ett rum och borjade skruva sonder datorer. Efter
att killarna sett hur en dator ser ut s ville de borja
bygga ihop datorer istillet. Sa nu jobbar de med
att bygga ihop datorer i stallet for att skruva sonder
dem. De har dven borjat gora en hemsida om sitt
datademonteringsrum.

Vi stadar vara egna lokaler, vi gar och handlar
sjalva till fikat och till studiebesoken.

Vi har dven en parm som vi sdljer. Den innehal-
ler bilder och text pa mycket av det som finns pa
Krakan. Detar tips pa t.ex. olika fjarrkontroller, hur
man ska kla sig vid en viss temperatur m.m.

Dagen avslutas alltid med en fika vid 14.30. Taxin
gar hem 15.00.

Krdkans Resurscenter
tel.: 0612-148 91
e-post: krakan@kramnet.se

Camilla Dahlin

17



Karin Barron

Fran Intra nr 3/2001, 2/2002, 3/2002 och 4/2002.

E.

Av Karin Barron

Om jag skulle kallas utvecklingsstord
skulle jag inte ha ett hem,
utan
en LSS-insats

Om jag skulle kallas utvecklingsstord
skulle jag inte vara en hyresgist,
utan
en boende

Om jag skulle kallas utvecklingsstord
skulle jag inte ha ett arbete,
utan

en daglig verksamhet

Om jag skulle kallas utvecklingsstord
skulle jag inte ta ledigt fran jobbet,
utan
ha en hemmadag

Om jag skulle kallas utvecklingsstord
skulle jag inte bli upprord éver att behandlas pa
ett krankande satt,
utan
aggressivitet ingar i min handikappbild

Om jag skulle kallas utvecklingsstord
skulle jag inte entraget forsoka bli forstadd,
utan
ha fastnat i ett negativt beteende

Om jag skulle kallas utvecklingsstord
skulle jag inte vara energisk,
utan
overaktiv

Om jag skulle kallas utvecklingsstord
skulle inte mina foraldrar dlska mig,
utan

overbeskydda mig

Om jag skulle kallas utvecklingsstord
skulle jag inte besluta mig for nagot,
utan
fa for mig nagot

Om jag skulle kallas utvecklingsstord
skulle jag inte vara orolig och ledsen,
utan

stokig
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Om jag skulle kallas utvecklingsstord
skulle jag inte spontant dndra vad jag vill gora,
utan
bryta en 6verenskommelse (t ex i form av
en individuell plan)

Om jag skulle kallas utvecklingsstord
skulle jag inte ha sexuella behov,
utan
ha problem med det sexuella

Om jag skulle kallas utvecklingsstord
skulle jag inte vara kunnig och kompetent,
utan
habiliterbar

Om jag skulle kallas utvecklingsstord
skulle jag inte bidra till andras valfard,
utan
vara en omsorgstagare

Om jag skulle kallas utvecklingsstord
skulle jag inte vara en kreativ individualist,
utan
ha problem med gruppanpassning

Om jag skulle kallas utvecklingsstord
skulle jag inte vara uttrakad,
utan
ha dalig koncentrationsformaga

Om jag skulle kallas utvecklingsstord
skulle jag inte dka buss,
utan
busstrina

Om jag skulle kallas utvecklingsstord
skulle jag inte tycka om Kalle eller Eva,
utan
vara for beroende av personalen

Om jag skulle kallas utvecklingsstord
skulle jag inte vara en unik individ,
utan
en brukare

Om jag skulle kallas utvecklingsstord
skulle jag inte ha kul med mina vinner,
utan
ha social traning
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Om jag skulle kallas utvecklingsstord

skulle jag inte ta avstand fran

Om jag skulle kallas utvecklingsstord
skulle jag inte vara ung eller gammal,

denna enda grupptillhorighet, kvinna eller man,
utan utan just
ha dalig handikappinsikt utvecklingsstord
OMSORGSKA

forefaller vara ett ”eget”sprak.
Vem behover det spraket?

I vilket syfte?

Citationstecken-benamningar

Vissa av oss bendamns nog inte som
stokiga”

och

"svarkontrollerade”

(som t ex barn med adhd gor).

Ar det for att vi ar
stadade

och

latta att kontrollera?

Eller:
Handlar det om nagot annat?

Hemska tanke

Fraga: Vad vill du helst kallas;
utvecklingsstord eller forstandshan-
dikappad?

Svar: Jag vill helst kallas Kristina.

Slutsats: Hon forstod
uppenbarligen inte
inneborden i min fraga.

For — hemska tanke! —
det kan val inte vara just det
hon gjorde?

Kan nagon tala om for mig

Karin Barron ar docent

i sociologi. Hon arbetar
som lektor och leder
Genusseminariet pa so-
ciologiska institutionen
vid Uppsala universitet.
Hon ar samordnare for
en ny socionomutbild-
ning, som startar vid
detta universitet hosten
2008. Hennes forskning
innefattar fragor rérande
kén, funktionshinder,
alder, inflytande, makt
och identitet.

Varfor jag varje morgon maste skynda mig till dagcentret dar jag inte har nagot att géra?
Varfor jag maste trana pa att kla pa mig sjalv nar jag hellre vill ha hjalp?
Varfor jag maste busstrana nar jag har fardtjanst och vill aka taxi?

Varfor jag maste vara trott klockan nio for att det da finns personal att hjalpa mig i sing?
Varfor jag maste trana pa att vara ensam i min lagenhet nar jag vill ha sallskap?
Varfor jag maste trana gruppanpassning nér jag vill vara ensam?

Varfor jag maste sluta prata med mina grannar for att jag inte kinner dom?
Varfor jag maste lata min pappa bestimma 6ver mina pengar?

Varfor jag maste vilja jobba pa café for att jag ryms inom den verksamheten?

Varfor jag maste vara med personal som inte vill vara med mig?

Varfor jag maste halla fast vid vad jag tidigare velat ha for typ av hjalp?

Varfor jag maste goéra som min mamma siager da jag inte vill det?

Varfor jag maste inse att det ar sdrskilt viktigt for mig att se ren och prydlig ut?
Varfor jag maste se sa lite utvecklingsstord ut som majligt?

Varfor jag maste dndra pa mig ndr jag tycker att jag ar bra som jag ar?

Varfor jag maste bestimma om sant som jag inte vill?
Varfor jag maste forsta att jag inte far bestimma om sant som jag vill?

Ja, detta tycker jag ar svart att forsta.
Kanske du kan forklara det for mig?

INTRADAGAR 2008
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Finns det skillnader i vilka vérderingar manlig respektive kvinnlig personal inom vdrd,
omsorg och skola formedlar? Vilken betydelse far det att de flesta som arbetar med mdn-
niskor med intellektuella funktionshinder dr kvinnor?

L kviile onisoresvir il

Av Lotta Lofgren—Mdartenson

livssituation dar de ar i behov av personal som st6d i olika grad

under hela livet. Majoriteten av personalen som finns kring unga
och vuxna med utvecklingsstorning bestar av kvinnor. Vad kan det fa
for betydelse for dem som ar i behov av
hjalp och st6d daven i mer privata situatio-
ner som ror kirlek och sexualitet?

” e flesta som har intellektuella funktionshinder befinner sig i en

Kvinnligt och manligt

Vi vet idag att omgivningens attityder
och forehallningssatt gentemot personer
med intellektuella funktionshinder och
deras sexualitet ar av stor betydelse for
deras mojligheter.

Vad som tillits och vad som kontrolle-
ras beror ofta pa personalens ansvarsupp-
levelse och "sunda férnuft”. Det som man
anser om sexualitet styrs av ett "manligt”
respektive "kvinnligt” perspektiv.

Mianga mén beskriver att de har en re-
lativt avdramatiserad syn pa sexualiteten
och att de lart sig att uttrycka sig konkret
om sex- och samlevnadsfragor.

Kvinnor berattar daremot i storre ut-
strackning att de uppfostrats till en mer
aterhallsam instillning 6verlag. De an-
vander sig oftare av signaler och koder
nar de kommunicerar kring sexualiteten.
Nagra beskriver dessutom egna negativa
erfarenheter, exempelvis sexuella krank-
ningar, trakasserier eller 6vergrepp.

Detta kan vara en orsak till att kvinnlig
personal oftare beskriver restriktivare for-
hallningssatt till sexuella uttryck hos per-
soner med utvecklingsstérning, an vad
den manliga personalen goér. Mannen
menar att de tillater fler sexuella hand-
lingar och beteenden mellan personer
med intellektuella funktionshinder och
att de later det "ga langre” an vad den
kvinnliga personalen gor.

Det kan till exempel handla om man
som personal ska lata en boende pa en
gruppbostad stinga dérren om sig nar de
har en partner pa besok i sin ligenhet,
eller inte. Eller om man som personal
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ska tillata unga med intellektuella funktionshinder
surfa ifred pa Internet i hopp om att finna en part-
ner, eller om man ska kontrollera vad de gor pa
natet.

Avvikande sexuellt beteende

I en studie (Thompson, Clare och Brown, 1997)
om forhallandet mellan kvinnlig personal och mén
med intellektuella funktionshinder, som har avvi-
kande sexuellt beteende, visar det sig att den kvinn-
liga personalen satter granserna for vad som skall
anses vara avvikande beteende. De ger pa det viset
feedback pa mannens sexuella uttryck.

Man kan alltsa siga att det ar kvinnorna som
avgor vad som ska ses som "normalt” respektive
“onormalt”.

Pa samma satt kan man saga att det ar den kvinn-
liga personalen som styr och definierar ungdomar-
nas sexualitet. Eftersom det dr sa fa man inom om-
sorgen blir konsekvensen en kvinnlig omsorgsvarld
med ett restriktivt forhallningssatt.

Synen pa intimitet, kirlek och sexualitet ar starkt
praglad av kulturella uppfattningar om hur méan
respektive kvinnor bor forhalla sig och agera. Det
gar inte att separera kon och sexualitet fran var-
andra. Konsperspektiv praglar alltid vara liv, vart
samhalle och vara normer och darmed sjalvklart
aven omsorgspersonalens. Sa lange omsorgsarbete
utfors av kvinnor i en varld bestiende av bade méan
och kvinnor, ar det mycket svart att fa till en natur-
lig miljo, saval for omsorgsgivare som for omsorgs-
tagare.

Riktlinjer saknas

D4 det saknas tydliga riktlinjer for hur personalen
ska bemota sexuella uttryck, blir det upp till var och
en att avgora vad som ska tillatas.

Var gér gransen mellan acceptabla och oaccepta-
bla sexuella uttryck?

I en svensk studie visar det sig att den kvinnliga
personalen framst fokuserar mannens sexuella ut-
tryck i syfte att skydda de unga kvinnorna med in-
tellektuella funktionshinder. Mannens sexualitet
uppmarksammas och tolkas som potentiellt hotan-
de, medan kvinnornas sexualitet tolkas som uttryck
for vanskap eller oférmaga att forsta att man sander
sexuella signaler.

Konsekvensen blir att traditionella och stereo-
typa forhallningssatt formedlas, vilka styrs av perso-
nalens uppfattning av kon och inte av individuella
skillnader mellan ungdomarna med intellektuella
funktionshinder. Utifran synen pa "manlig” och
“kvinnlig” sexualitet agerar personalen forebyg-
gande, "utifall att”. Gransen mellan acceptabla och
icke-acceptabla uttryck ar oklar, och om man spet-
sar till det kan man sdga att alla sexuella uttryck ar
oacceptabla for sakerhets skull.

Sexuella handlingar gentemot personal

Sexuella signaler eller handlingar som riktas mot
personalen utgor ocksa ett speciellt dilemma i den
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kvinnliga omsorgsvarlden. Ndgra av den kvinnliga
personalen som intervjuats i en svenska studie be-
skriver hur de hamnati svara situationer da boende
agerat sexuellt gentemot dem, till exempel genom
att ta personalens hand mot sitt kon. Kvinnorna
berattar hur de vianligt men bestamt avvisat deras
sexuella narmanden.

Ibland uppstar s.k. dubbla bindningar mellan
den kvinnliga personalen och mannen med avvi-
kande sexuellt beteende. Kvinnorna ska i sin yr-
kesroll bade agera avvisande och skydda sig sjalva
mot sexuella trakasserier, och samtidigt utféra de
omvardnadshandlingar som ingér i arbetet. Kvin-
norna har fullt upp med att agera individuellt i de
olika specifika situationerna, istallet for att kollek-
tivt bemota mannen pa ett mer professionellt satt
utifran en helhetsbedémning.

Fler man till omsorgen

Hur ska dé detta forandras? Om fler man arbetade
inom omsorgen skulle forstas situationen kunna ba-
lanseras bittre, bade genom att avlasta den kvinnli-
ga personalen och genom att tydliggora granserna
for dem som de facto har ett avikande sexuellt be-
teende. Men det handlar dven om synen pa sexu-
alitetistort bland personalen. Bristen pa man inom
omsorgen leder bland annat till att bade de unga
mannen och kvinnorna med utvecklingsstorning
saknar manliga forebilder i vardagliga situationer
tillsammans med personalen. Konsekvensen blir
att mojligheter till identifiering i konkreta inléar-
ningssituationer minskar, exempelvis kring hur
man bemoter varandra i en relation.

Miannen med intellektuella funktionshinder star
dessutom i ett beroendeforhallande till den kvinn-
liga personalen. Detta kan givetvis diskuteras ur fler
aspekter, till exempel det likasa ojamna forhallan-
det som hade uppstatt om majoriteten av persona-
len varit manlig. .

Lotta Lofgren-Mdartenson

Fil dr i socialt arbete,

auktoriserad klinisk specialist i sexologi
E-post: lotta.lofgrenmartenson@telia.com

Las mer:

Lofgren-Martenson, L. (2003,/2005) Far jag lov? Om sexu-
alitet och karlek i den nya generationen unga med utvecklings-
storning. Lund: Studentlitteratur.

Lofgren-Martenson, L. (2005) Kdrlek.nu. Om Internet och
unga med utvecklingsstorning. Lund: Studentlitteratur.
Skeerbaek, E. (1996) Seksualitet — et etisk dilemma ¢ omsorgen.
Milepaelen. Tidskrift for hgjskoleutdanning i helse- og
socialfag. Nr.2-96.

Thompson, D., Clare I. & Brown, H. (1997) “Not such an
‘ordinary’relationship”: The role of women support staff in rela-
tion to men with learning disabilities who have difficult sexual
behaviour. Disability and Society 12, 4, 574-592.
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Christina Renlund Fran Intra nr 3/2007

"En del erfarenheter ar for svara att bara sjalv.
Da maste vi hjalpa till.” Det séger Christina
Renlund, psykolog och psykoterapeut med
mangarig erfarenhet fran arbete med barn
och ungdomar med funktionshinder. Nu har
hon gett ut en bok om hur barn tanker om sitt

”

Om det bara skulle
handla om karlek
hade vi klarat det har
sjalva for lange se-

dan”, sade en mam-

gensvar som Christina Renlunds “Doktorn

kunde inte riktigt laga mig”. Kanske for att den
fyller ett stort tomrum, kanske for att den aterigen
flyttar fokus fran rattighetslagstiftning och kom-
munal handikappideologi till dem det faktiskt be-
ror. Hur tanker ett barn som har fatt ett allvarligt
funktionshinder? Hur ska man som foralder eller
personal kunna vara ett verkligt stod?

Christinas svar ar uppfordrande: Vi maste, genom
att prata med barnet och genom att ge det redskap
att uttrycka sig, hjalpa barnet
att formulera sin berattelse. I
den berittelsen maste skapas
en realistisk uppfattning om
funktionshindret. Dar maste
finnas plats for fragor och
kanslor runtlivet och diar mas-
te finnas hopp och styrka.

F a bocker har fatt ett si starkt och intresserat

ma jag motte. P& kar-

lek kommer man langt
men funktionshinder
staller ocksa krav pa
sarskild kunskap.

Samtliga citat ar ur boken
Doktorn kunde inte riktigt
laga mig.

Bérjade pa Salberga

Christina Renlund foéddes
1949 och vaxte upp i Tore-
boda i Viastergotland. Hon
pluggade psykologi i Uppsala
och borjade redan da att in-
tressera sig for personer med
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funktionshinder.

an maste kunna

tala om det!

funktionshinder. Under tva ar i borjan pa 70-talet
arbetade hon i en forsoksverksamhet som Roda
Korset bedrev med daglig verksamhet for personer
med utvecklingsstorning. Hon traffade docent Lars
Kebbon, som inspirerade manga att dgna sin forsk-
ning at personer med funktionshinder.

Hennes forsta jobb som psykolog var pa Salberga
specialsjukhus barnklinik 1974 och det var en nyt-
tig skola.

— Jag arbetade med behandling, handledning
och undervisning. Det fanns en valdig optimism
under den har perioden. Avvecklingen av anstal-
terna skulle skapa helt nya forutsattningar. Sa sma-
ningom har vi lart oss att hur bra barn med funk-
tionshinder an har det, sa kan de dnda ma daligt.
Det tog lang tid att komma fram till ett verkligt
barnperspektiv i omsorgen. Att barn har ratt att fa
gora sin egen berattelse.

Barn som har svart att fa hjalp

Christina arbetade fran 1978-1995 pa Upplands
Visbys habiliteringscenter. Under aren har hon
hunnit med att hjalpa hundratals barn med funk-
tionshinder att hitta svar pa sina fragor.

— Det har ju varit en klar brist detta, att barn med
funktionshinder har haft sa svart att fa hjalp med
sina kdnslomadssiga problem. De ar en féorsummad
grupp i det barnpsykiatriska arbetet.

Sedan 1995 arbetar Christina pa en psykotera-
pimottagning for barn och ungdomar med funk-
tionshinder. Mottagningen som startades inom ha-
biliteringsverksamheten drivs
nu inom landstingets Barn och
ungdomspsykiatri.

Christina Renlund poangterar

"Sara tittar inten-

att det krivs dubbel kompetens sivt pa mlg'..
nar man ska arbeta med funk- — 17O ?Iu' _Sager
tionshindrade barn. hon plotsligt,

att mamma och
pappa har onskat
att jag skulle
ha dott vid
forlossningen?"

— Vid sidan av de verktyg som
man anvander i det terapeutis-
ka arbetet behover man ocksa
ha kunskaper om funktionshin-
der.

— Men kunskaper i sig ar ald-
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Det ar pa det sat-
tet svara psykiska

rig tillrackligt, tillaigger hon. Nar man arbetar med
barn eller vuxna med funktionshinder maste man
ha den sociala formagan ocksa. Kunna motas for att
tillsammans upptacka och utforska.

talat sprak behover storre hjalp
med berattelsen. Dar kan man
ga in och tillsammans med for-
aldrar skapa en berattelse. Det

Man maste prata

Enligt Christina Renlund ar det
varsta man kan gora attlamna ett
barn ensamt med sina fragor.

— Barn vet mycket mer an vi
tror. De flesta trearingar har
redan borjat fundera kring sitt
funktionshinder. Det enda som
hander nar man inte pratar med
barnet ar att det uppstar en tom-
het som maste fyllas. Vilket bar-
net gor. Med sina egna fantasier
och forestallningar.

Christina Renlund beskriver i
sin bok hur en del av dessa fore- beslut."
stallningar kan se ut:

"Visa mig vad det ar med dig”, sade jag till en
pojke med forstandshandikapp som inte hade
sa latt med orden. Han mélade da hur han
traffades av nagot valdsamt som kom som en
projektil utifrdn och skadade honom i magen
och da akte en del av hjarnan ut. Pojken visste
att hans svarigheter hade nagot med huvudet
att gora och vi runt omkring kunde konkret se
att han visste och hur han tankte att det hade
gatt till.

Ett annat barn fragade Christina
Renlund: "Vad gor jag med mina
foraldrars sorg?”

— Jag svarade att "det ar klart att
det bekymrar dig att mamma och
pappa ar ledsna. Deras sorg och oro
ar besvarlig. Och da ar det viktigt att
de har andra vuxna att prata med.
Dina fordldrars sorg ar inte din sak,
det ar inte ditt ansvar att trosta dina
foraldrar”.

Ratten till sin berattelse

Barn har, enligt Christina Renlund, en ovillkorlig
ratt till sin berattelse.

- Den berittelsen kan se ut pa olika sitt. Vi kan
hjalpa till genom att ge redskapen. Att ta upp de
viktiga trddarna och se till att det finns uttrycksme-
del till hands. Jag brukar anvianda mig av serierutor
som barnet kan fylla i. Eller sa kan man gora en
cirkel och fylla med de tankar eller kdnslor barnet
har runt funktionshindret.

Ratten till den egna berattelsen géller alla, oavsett
alder, mognad och utvecklingsniva. Rétten till be-
rattelser om sig sjalva galler sjalvklart aven for barn,
ungdomar och vuxna med utvecklingsstorning.
Det handlar inte om grad av utvecklingsstorning,
det handlar om kunskap och arbetssatt.

— Barn med utvecklingsstorning och barn utan
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"Barn maste tidigt i livet lara

sig det som ar avgorande for

deras liv. For barn med funk-

tionshinder betyder det

e att nagon berattar for barnet
om funktionshindret,

e att barnet sjalv kan beratta,

e att barnet kan fraga,

e att barnet kan paverka,

e att barnet ar delaktigt i alla

ar viktigt att berattelsen ocksa

erfarenheter tuggas,

ger hopp. )
Man tolkar ©omformas och avgif-
vad man tas sa att de blir till
tror ar bar-  anvandbara byggste-
nets fun-

) nar for barnet.
deringar

och . fore- . s
stallningar. Ofta far man da en

mycket stark respons.

Personalens betydelse

Personal som arbetar med barn
med funktionshinder kan vara
till stor hjalp nar det galler att
skapa barnets berattelse.

— Attvara assistent till ett barn
med funktionshinder ar ett av
de svaraste jobb som finns, sa-
ger Christina Renlund. De stannar inte lange i sitt
arbete om de inte far kunskap och mojligheter till
reflektion.

Pa samma sitt ar det med dem som arbetar med
vuxna personer med funktionshinder.

—Maiangavuxna personer med utvecklingsstorning
har aldrig fatt prata igenom vad funktionshindret
innebar och varfor just de har drabbats. Som per-
sonal kan man betyda mycket for att
lindra angest och skapa insikt.

"Manga foraldrar sager
att de har fatt radet att
vanta med att prata om
funktionshindret tills
barnet fragar, alltsa pa
temat 'vack inte den
bjorn som sover’. Men
bjornen sover inte.”

Forutom arbetet pa psykoterapi-
mottagningen har Christina Ren-
lund varit starkt engagerad i bistan-
det till barnhem i Rumanien. Hon
har ocksa hunnit med att, tillsam-
mans med Mustafa Can och Tomas
Sejersen, skriva en bok till ungdomar
med muskelsjukdom ”Jag har en
sjukdom men jag ar inte sjuk”.

Text och bild: Hans Hallerfors.

Doktorn kunde inte riktigt laga mig.
Barn om sjukdom och funktionshin-
der och om hur vi kan hjdilpa. Av
Christina Renlund. Gothia Forlag
2007.160 sidor. Pris 140 kr. Moms
och porto tillkommer. Kan bestal-
las fran www.gothiaforlag.se eller
fran tel: 08-462 26 70.

Las ocksa:

Jag har en sjukdom men jag dar inte
sjuk. Av Christina Renlund, Mus-
tafa Can och Thomas Sejersen,
Radda Barnen 2004. Antal sidor:
144. Kan bestallas fran www.rb.se,
pris 145 kr.

for ofta ar
omgivna av

ocksa av
osanning.

Nar det galler
sjukdom och
funktionshinder
ar min erfarenhet
att barn alldeles
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vuxnas tassande,
hummande och
undanglidande.
Ibland dessvarre



Bosse Hed

Fran Intra nr 4/2002

Bosse Hed

Syskonska
livsdrommg

Nar Bosse Hed var tva ar fick han en mycket ovanlig lil-
lebror. Syskonskapet med Bert kom att prigla hans liv

pa manga avgorande sitt.

0ssE HED ér en vilkind man inom han-

dikappomsorgen i Halsingland. Han har

varit forestandare for en rad olika gruppbo-
stader och daglig verksamhet. For nagra ar sedan
startade han och nagra andra kooperativet UNITIS
iLjusdal. For Bosse ar samvaron med personer med
utvecklingsstorning nagot mer dn ett inspirerande
jobb. Det ar en livslang process.

Son NisT ALDST i en syskonskara av fyra kom han
att sta valdigt nara sin lillebror Bert. Men Bert som
foddes 1956 utvecklades inte som andra barn.

—Detborjade i 3-arsaldern berattar Bosse. Vi bod-
de i Halsingland da och vi barn var ratt utlimnade
till att leka med varandra. Men Bert drog sig undan.
Nar vi andra satt vid en sandhog flyttade han till en
annan. Och nir vi flyttade dit sa flyttade han vidare.
En ging pa vintern trillade han ner i en snogrop
och kom inte upp. Da blev han helt hysterisk. Jag
minns det val, darfor att vi forstod att det var nagot
som inte stimde med Bert. Men vi visste inte vad.
Inte ens nar han borjade aka till ett korttidshem
i Falun i borjan pa 60-talet. Efterat har jag pratat
med pappa om det dar. Han visste med sig att han
och mamma aldrig pratat med oss syskon om Berts
problem. "Vi trodde att ni férstod”, sa han. Men det
gjorde vi inte.

Bosses parea arbetade som batbyggare och nar det
blev svért att fa jobb flyttade familjen forst till Vim-
merby och sedan, 1962, till Akersberga norr om
Stockholm. Bert var i skolaldern men grundskolan
var inte till for sidana som han. Istallet blev han en
av de forsta att flytta in pa det nyoppnade moderna
vardhemmet Bjornkulla i Huddinge.

—Jag minns hur underligt jag tyckte det var. Var-
for skulle min lillebror bo dar, tankte jag. Samtidigt
verkade ju allt vara sa fint.

24

Bjornkulla var som ett litet
samhille dar 240 barn, ung-
domar och vuxna bodde i en-
och tvaplanshus. Virdhemmet
hade ett eget litet centrum
med kafeteria, frisor, matsal, tvitt och administra-
tion. Helt enligt den tidens omvardnadsidéer.

— Bert kom ofta hem, det blev en familjeangela-
genhet, det dér. Alla skulle med i var lilla Renault
och hamta Bert. Han hade da fatt en diagnos. Han
var autistisk.

Nir Bosse Hep pratar om sin lillebror glimmar
det ofta till i 6gonen. Det finns mycket virme dér
och ocksa en hel del beundran.

— Han var ju alltid sa aktiv, Bert. Pahittig och bu-
sig. Han sag bra ut och folk som arbetade med ho-
nom blev ofta valdigt engagerade. Det var pa gott
och ont det dar, for forr eller senare har de alltid
forsvunnit. Han har kant trygghet med vissa perso-
ner, men sa har tryggheten ryckts bort for honom
och det har han nog sa smaningom faritilla av. Som
storebror kinde man ocksa en hel del svartsjuka
gentemot den personal som kom och var sa enga-
gerad i Bert. Som om de visste battre...

A na £ svskon med funktionshinder var inte
alltid latt. Klasskompisar som kallade honom ”idi-
ot”. Skamkanslan 6ver att ha en bror som betedde
sig sa annorlunda och konstigt att de andra barnen
skrattade a4t honom.

— En gang nar Bert och jag var ute och lekte pa
garden utanfor hyreshuset i Akersberga lade han
sig ner och vigrade ga. Han skrek hogt och jag for-
sokte rycka upp honom pa fotter. Det kom néagra
morsor och stillde sig i en halvcirkel runt oss med
armarna i kors. En mamma sa hogt att hon tyckte
det var skadligt for de andra barnen att vi bodde
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dar. Dom hade till och med tagit upp den fragan
med hyresvarden. Det var otickt.

H s kavirater maste acceptera Bert. Det var det
som avgjorde om de blev kompisar.

—Pa samma satt var det senare med mina flickvan-
ner, sager Bosse. Det var alltid det forsta jag berat-
tade: Att jag hade en lillebror som var utvecklings-
stord.

Bexr vapk prarar mycket nar han bodde hemma.
Men nu tystnade han mer och mer. Till slut hade
han bara svarord kvar. Men de forsvann, de ocksa.

— Han var naturligtvis avundsjuk pa oss som fick
bo kvar hemma, det vore ju konstigt annars. Skill-
naden i levnadsvillkor blevsa tydlig nar han, annan-
dag jul 1974, fick flytta fran Bjornkulla till en av de
nyoppnade vardavdelningarna pa Akersbergahem-
met. Han var 18 ar och jag var 20. Da flyttade jag
ihop med en tjej.

Hir kiarr fanns det en kinsla av skuld som kom
att paverka Bosses yrkesval. Efter att ha gatt ur
grundskolan och arbetat nagra ar i en affar borjade
han i februari 1975 som vikarierande vardbitrade
pa Akersbergahemmet.

—Jag minns forsta dagen. Jag kom for tidigt till ad-
ministrationen dér jag skulle fa mina anstallnings-
papper, sa jag fick vinta utanfor. En utvecklings-
stord man kom fram till mig och jag blev livradd.
Trots att jag hade en bror med utvecklingsstorning
och visste vad det var! Jag ville inte jobba pa samma
hus som min bror bodde pa. Nér jag motte honom
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markte jag att han tyckte det var konstigt att jag
fanns dar.

D1 vape ivre varit helt enkelt att fa plats for Bert
pa Akersbergahemmet. Han hade ju inte riktigt
"vuxit ur” Bjornkulla an. Det blev m6ten med an-
svariga tjansteman. Familjen tryckte pa for flytt. Nu
bodde Bert bara 20 minuter fran sina féraldrar och
kunde ga hem sjalv. Men Bert fortsatte att gora lite
som han tyckte. Han férsvann pa hemvigen och
ingen visste riktigt vad han hade for sig.

— Pappa forsokte spionera pa honom. Han cykla-
de ivag en bit och gomde cykeln i en buske och sig
sjalv i en annan for att kolla vad Bert gjorde. Men
Bert hade falkogon, fick syn pa pappas cykel, tog
den och cyklade hem! Men en annan gang blev det
varre. Da kom han hem utan tr6ja och medicin. Av
nagon anledning fick man for sig att han hade ma-
tat hastarna i en narliggande hastgard med medi-
cinen. Det blev fullt padrag med veterinar och allt!
Efter det fick han inte ga hem sjalv utan sallskap.

Bosse navane mitt i hetluften. Akersbergahem-
met var pa manga satt en omdijlig skapelse. Ett
vardhem som boérjade byggas samtidigt som man
insag att vardhemmen var helt passé. Orsaken till
att man anda byggde var att sa mycket pengar lagts
ner i projekteringar och att det behovdes arbets-
tillfallen. Nar det invigdes 1978 var alla ansvariga
medvetna om att det egentligen var ett enda stort
misstag. Tjugo ar senare var det nedlagt. Men dess-
forinnan fanns dar samma omojliga motsattning
mellan & ena sidan kraven pa hemmiljé och inte-
gritet for de personer som bodde dar och a andra
sidan vardhemsrutiner, stora avdelningar, korrido-
rer och institutionella 6vergrepp.

— Pa avdelning 7A dar jag borjade fanns 3 dub-
belrum och 4 enkelrum. Det var sa konstigt detta:
att folk skulle tvingas bo i dubbelrum med man-
niskor som de inte kinde och som de aldrig traffat
forut. Vi ville inte att man skulle fortsatta bygga ut
Akersbergahemmet. Det var redan dé svart att fa
personal. Sa vi sa: "Bygg inte ut! Minska grupper-
na!” Det var inte vettigt att det bodde 10 personer
pa varje avdelning. Men det fanns ingen ledning
som lyssnade eller forde samtal med oss, det fanns
6ver huvud taget ingen vardideologisk diskussion.
Vi startade en vardideologisk arbetsgrupp.

Der var vio en av dessa hetsiga och nara nog
oandliga diskussioner, 1979. Ett valbesokt fackfor-
eningsmote pa Folkets Hus vid Norra Bantorget.
Det hade forekommit 6vergrepp pa Carlslunds
vardhem i Upplands Vasby. Hur skulle vi som var-
dare och vart fackférbund stélla oss till det faktum
att nagra kollegor missbrukat sina befogenheter
och misshandlat en avdem som bodde dar?

— Befogenheter, man har vil for fan inga befo-
genheter som vardare, sa nagon. Det ar det som
ar felet: Maktlosheten. Att vi far ta en massa ansvar
utan att vi har nagot att siga till om.

— Det ar for stora grupper, man orkar inte. Det
skapar ilska och frustration.
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— Vardarjobbet har blivit ett skitjobb och da blir
det fel sorts manniskor som boérjar jobba.

— Fortrycket sitter i viggarna pa vairdhemmen...

Och sa vidare. Sa dar gick inldggen. De flesta for-
sokte forklara och forsta det som intraffat. Ingen
enda person sag det ur de misshandlades synvinkel.
Tills en sammanbitet ilsken person med snus un-
der lappen begarde ordet:

— Om inte vi som vardare kan sta upp for en sa
enkel sak som att krdva av varandra att vi inte an-
vander vald mot dem vi arbetar med, sa hur fan
ska vi kunna krava ordentlig 16n och respekt for
det arbete vi utrdttar? Da kan vi lika garna lagga
ner fackforeningen. Dessutom ar det fortfarande
straffbart att misshandla folk.

Jag minns den generande tystnaden. Hur vi alla
skamdes. Savarst mycket mer diskussion blev det
inte.

Senare fick jag veta att han som sa klarsynt yttrat
sig pa det dar motet, sjalv hade en bror med utveck-
lingsstorning. Och att han hette Bosse Hed.

Bosse Hep fick en central roll i de hetsiga stri-
derna runt Akersbergahemmet. Man motsatte sig
fler inflyttningar. Och man kravde enkelrum at alla
som bodde dar. For dessa tva huvudkrav tog man
strid.

— Vi ockuperade foajen i landstingshuset och for-
sokte trycka pa utan resultat. Det slutade med att
nastan hela personalstyrkan sade upp sig. Det var
en maktig kinsla, 153 vardare gick upp till admi-
nistrationen och sa samfillt upp sig. Av rent vardi-
deologiska skal. Arbetsgivaren kravde att jag, som
facklig foretradare, skulle uppmana alla att ga till-
baka till sina jobb. D4 avsade jag mig mina fackliga
uppdrag.

Det blev en segdragen konflikt som slutade med
en halv seger. Landstingets omsorgsnamnd fram-
stallde en skrivning som med lite god vilja kunde
tolkas som att det skulle bli stopp for nya inskriv-
ningar pa Akersbergahemmet.

M KONFLIRTEN var inte slut i och med detta.
Tva ar senare ville man belagga den avdelning, dir
Bosse nu tjanstgjorde som arbetsledare, med ytter-
ligare en person. Saval han som personalen hade ti-
digare deklarerat att man inte hade plats for fler an
de atta personer som bodde pa avdelningen. Mitt
pa sommaren beslot forvaltningen att beldgga med
ytterligare en person fran Salberga sjukhus. Bosse
ringde upp till Salberga och bad dem vinta med
transport. Detta renderade honom sa smaningom
en skriftlig varning.

— I samma veva fick jag ett telefonsamtal. En av
personalen som tidigare arbetat pa Berts avdelning
berittade att han utsatts for en rad 6vergrepp. Att
han utnyttjats sexuellt och misshandlats. Jag visste
juvilka det var som gjort det. Dom hade ocksa varit
med och diskuterat hur vi skulle forbattra varden
pa Akersberga. Det dir skapade en oerhord misstro
hos mig. Man kan faktiskt inte lita pa en del man-
niskor i handikappomsorgen. De kan prata hur
mycket som helst om sjalvbestimmande, integritet
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och allt det dar. Och sedan kan de handla i rakt
motsatt riktning nar det galler.

Berr MiopE ALLT SAMRE pa Akersbergahemmet.
Forvaltningen ville sinda honom till Salbergaan-
stalten utanfor Sala. Dit skickade man man med
utvecklingsstorning som man inte klarade avi den
vanliga omsorgen.

— Familjen sa nej. Men en manad senare ringde
min lillasyster som da ocksa arbetade pa Akersber-
gahemmet. "Dom ar inte kloka”, sa hon. "Dom tan-
ker kora ivig honom nu. Till Salberga.” Da ham-
tade vi hem Bert. Min syster och en person till fick
turas om att varda honom hemma hos mamma och
pappa. Men det var saklart ingen bra l6sning. Sa vi
forsokte hora efter om det fanns nagot stille som
kunde ta emot honom. Vi dkte runt till bl a Trehor-
nahemmet i Smaland och Staffansgarden i Delsbo.
Det kindes som om vi var pa nat slags turné for att
saluféra min lillebror! Men ingen var intresserad.
Vi fick ta upp nya 6verlaggningar med forvaltning-
en. Till slut sydde vi ihop en urdalig 16sning déar
Bert fick egen personal och bodde pa dagcentret i
en liten lokal som ocksa nyttjades av "ute-gruppen”.
Dom kom instormandes varje morgon och vickte
honom. Det blev han ju inte lugnare av.

Boss Hape egna smabarn vid den har tiden. Men
han var nastan aldrig hemma. Han kdnde att en-
gagemanget for lillebrorsan och for arbetet pa
Akersbergahemmet blev for mycket. Han orkade
inte. Nar han berittar om dessa svara ar sa blir han
tyngre i rosten. Man kanner att det ar plagsamma
minnen. Att familjen till slut var tyungna att ga med
pa en “provisorisk” flytt av Bert till Salberga. Ett
provisorium som varade i sex ar!

— Jag lovade pappa att vara med honom nar han
skulle resa. Personalen packade hans resvaska och
han packade upp. Han ville inte dka, han stretade
emot och skrek. Men jag orkade inte saga till pappa
hur det hade varit. Nar han ringde och fragade sa
jag att allt hade gatt bra. Manga ar senare berat-
tade jag for pappa att jag ljugit for honom da. Han
nickade och sa att det hade han forstatt.

Salberga sjukhus var vid den har tiden en 6kand
riksanstalt for utvecklingsstorda man med asocialt
beteende.

—Jag var aldrig dar. Orkade inte kora dit. Nar han
kom hem sag han for bedrovlig ut. Han borjade
kissa pa sig. Och han var sa ledsen nar det blev dags
att dka tillbaka. Han blev misshandlad pa Salberga.
Det ingick i omvardnaden dar att sld folk. En per-
sonal skvallrade till pressen om misshandeln. Det
blev rattegang. Jag minns att pappa var med pa rat-
tegangen.

1988 kom vandningen i Berts liv. Salberga skulle
laggas ner. Ett nytt litet virdhem byggdes i Nykvarn
utanfor Sodertilje for de personer som flyttades
darifran.

— Vi fick traffa Adja Asmussen som anstallts som
forestandare pa Kvarntunet. Det kidndes direkt att
det skulle ga bra. Adja och personalen pa Kvarntu-
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netvisste vad de gjorde. De hade
en humanistisk méanniskosyn
och en utvecklad metodik. Ja,
egentligen kan jag inte komma
pa nagonting negativt att siga
om de 15 ar som Bert kom att
bo pa Kvarntunet.

Bosse kunde nu pa allvar bor-
jablicka framat. Han hade arbe-
tat nagra ar pa ett korttidshem
i Taby innan han och hans fru
och deras tre barn pa vinst och
forlust flyttade till Ljusdal.

— Jag hade inget jobb, sa det
var bara att soka.Ett tag fung-
erade jag som nagot slags am-
bulerande enhetschef som tog
hand om enheter som av olika
skal fungerade daligt. Pa mote-
named enhetscheferna traffade
jag Maria Hedenvind som var
forestandare pa Hantverkargar-
den. Vi tinkte i samma banor.

M.iria Hepexvinp dren legendarisk personiutveck-
landet av daglig verksamhet fér personer med ut-
vecklingsstorning. Hon arbetade pa Sveriges forsta
dagcenter och var med att starta Liljeholmsgarden
i Stockholm som under nagra ar pa 70-talet blev en
tankesmedja for framtidens stod till personer med
utvecklingsstorning. Liksom Bosse hade hon flyttat
till Ljusdal pa vinst och forlust och liksom honom
hade hon varit med i utvecklandet av SIVUS-meto-
den (en metod for att utforma ett demokratiskt och
lyhort stod till personer med utvecklingsstérning).

Maria hade varit inspirator vid utvecklandet av
verksamheten pa Hantverkargarden i Ljusdal. Men
nu borjade hon tycka att det var dags att trappa ner.
Bosse fick ta over.

— Detvar kul att komma till Halsingland. Tidigare
var jag sa Stockholmsfixerad. Trodde att spjutspet-
sen i utvecklingen fanns dar. Men sa ar detinte. Det
ar fantastiskt att se alla olika alternativa lésningar
som finns ute i landet. I Ljusdal har man ett annat
satt att mota manniskor, ett satt som gynnar dem
som har en utvecklingsstorning.

Kenr Ericsson, forskare i Uppsala, startade 1996
med pengar fran EU, ett "karriarprojekt”. Tanken
var att personer med utvecklingsstorning skulle ha
samma mdjligheter att kunna utvecklas i arbetslivet
som andra..

— Detvar en nyttig tid. Vi bjod in féretagare pa or-
ten for att se om det gick att fa fram nya arbetsmoj-
ligheter darifran. Men intresset var klent. I stallet
forelog Kent Ericsson att vi skulle starta ett koope-
rativ. Det fanns atta personer pa Hantverkargarden
som hade klara 6nskemal om att fa géra nagot an-
nat an vad som kunde erbjudas dar.

Tva ar och manga bedrovelser senare var man
igang. Man hade 6vervunnit motstandet fran radd-
hagade politiker, som inte kunde bestimma sig for
om man skulle betala for platserna i det nya koope-
rativet, trots att kostnaden dar lag under den egna
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verksamheten. Inte heller
brydde man sig om alla dem
som skakade pa huvudet nar
man forstod att kooperativet
syftade till ett demokratiskt
inflytande och lika 16n for
alla.

—Idag ar det fyra personer
som har 16n, varav en har 16-
nebidrag. Vi fyra har samma
16n. Sju personer har fortfa-
rande sin pension attleva pa.
I styrelsen for kooperativet
sitter saval tidigare personal
som anhdriga och personer
med utvecklingsstorning.
Verksamheten har hela tiden
utvecklats, vi har ett kafé, vi
saljer begagnade CD-skivor,
vi importerar hantverkspro-
dukter fran utlandet och vi
renoverar mobler.

FuiL parr aLirsi. Om nu
nagon skulle trott nagot annat. Och diarmed ar cir-
keln sluten. Bosse har lyckats anvanda sin erfaren-
het och sitt engagemang. Tillsammans med andra
har han skapat nagot som ar bra. Som fungerar.
Och som far manniskor att vixa. Och Bert har flyt-
tat fran Kvarntunet. Han har flyttat till en gruppbo-
stad i Hudiksvall. Han trivs bra och Bosse som nu
blivit hans gode man kdnner att han kan slappna
av.

At vara BRORSA. Egentligen var det det som den
hér intervjun skulle handla om.

— Du vet, nér jag jobbade pa kortis i Taby. D4 gick
jag en halvarsutbildning i Social habilitering. Da be-
slotjag mig for att forsoka undersoka detta med sys-
konskapet. Egentligen fanns det ingenting skrivet.
Mer an den dar lilla skriften av Kerstin Norén och
Inga Sommarstrom. Syskonskap och handikapp
hette den. Den betydde mycket for mig! Plotsligt
fick jag svar pa sa manga fragor. Och jag upptackte
att jag inte var ensam med alla mina fragor och
funderingar. Och att jag inte var annorlunda. Jag
sokte upp Inga Sommarstrom. Hon lockade med
mig pa en syskonkonferens i Norrkoping. Det var
skitpirrigt. Vi var 18 personer, manga killar. Men
da lossnade allt. Vi hade sa roligt. Det var som att
komma hem. Att bli bekriftad i det som varit en
mycket viktig del av min identitet: Att jag ar bror till
en person med allvarliga funktionshinder.

I vac vOTER Bosse Hed med jamna mellanrum
syskon till utvecklingsstorda.

— Jag fragar mig vilken hjalp dagens unga syskon
till barn med funktionshinder far att bearbeta sa-
ker och ting. Jag menar, som forilder far du skap-
ligt med stod, men jag tror mig veta att syskonen
alltjamt saknar mycket av det behévliga stodet, vil-
ket resulterar i att manga manniskor gar omkring
och mar daligt.

Text o bild: Hans Hallerfors
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UNITIS

antverkskooperatlvet UNITIS startade

december1998 som ett resultat av Ljus-

dals kommuns deltagande i "Projekt
Career” (Projekt Karriar) — ett EU-projekt lett av
Kent Ericsson med syfte att skapa karriarmojlig-
heter for manniskor med funktionshinder.

UNITIS ér en arbetsplats som bygger pa koo-
perationens grundidéer: Demokrati, delaktighet
och ansvarsfordelning. Alla anstillda har lika l6n
(sju personer har pension och en har l6nebi-
drag — malsittningen ar att de som har pension
sa smaningom ska kunna fa lénebidragsanstall-
ning), alla deltar i styrelsearbetet och alla har
sjalvklart egna nycklar till arbetet.

Man finns mitt i centrala Ljusdal (Norra Jarn-
vagsgatan 49) med ett eget café, en affar, en verk-
stad for mobelrenovering och en textilverkstad.

— Det har inte varit enkelt, siger Bosse Hed. De-
mokrati ar svart. Men vi kan anda se att det blivit
resultat i vart arbete. Folk kliver fram och tar an-
svar. Inte bara for firman utan ocksa for sig sjalva
och sina arbetskamrater.

Unitis och FUB/Ljusdal samarbetar med en for-
ening for personer med funktionshinder i Bolivia,
Aspashidem. 2007 for man pa studiebesck och fick

manga vanner.

Kooperatorerna i Hantverkskooperativet UNITIS 1999.

Stdende lingst bak fran vinsster: Anki Norman-Hed, Ann-Louise Blom,
Patrik Larsson, Helen Bolander, Bo Hed. I mitten: Maria Norman, Ka-
rolin Ek, Ingrid Engvall. Lingst fram: Mdrten Andersson och Susanne
Edlund. (Signe Isaksson saknas pd bilden.)

"Kooperativet ar en odertraffad plattform att forverkliga ambitioner tillsammans”

UNITIS ar ett socialt arbetskooperativ som
sysslar med daglig verksamhet fér personer med
intellektuella funktionshinder. Andra exempel ar
Atelje INUTI i Stockholm, Beatebergs hunddagis
i Goteborg, Industrihuset i Rimbo, Sudervillan
och Lovstakooperativet pa Gotland och Skofore
i Jamtland.

Den kooperativa driftformen kan anviandas for
att skapa demokrati och inflytande.

Vill man starta ett socialt kooperativ sa kan man
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ta kontakt med det kooperativa utvecklingscen-
trum som finns i alla lin. Adress finner du pa:
www.companion.se

De sociala arbetskooperativen har en egen in-
tresseorganisation som heter SKOOPI. De ordnar
utbildningar och férmedlar litteratur. De finns pa:
www.skoopi.coop

Den 22-24 november ordnar SKOOPI en méssa
pa kulturhuset i Stockholm om sociala arbetskoo-
perativ.
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Halsa

Undersokningar i Sverige och Norge
visar att overvikt ar vanligare hos perso-
ner med lindrig utvecklingsstorning an
hos andra.

gruppbostad dar hon bor skulle vilja hjalpa
henne att forbéttra sina kost- och levnadsva-
nor. Men hur?

Hur skaman kunna hjalpa en person som behéver
hjalp for attinte bli sjuk, men som inte vill ha hjalp?
Det var en fraga som Helena Bergstrom, folkhal-
sovetare pa Stockholms ldns landsting, moétte nar
hon intervjuade anstillda och
boende i gruppbostader.

— Det handlar om tva etiska
principer som krockar, sager
hon. Att vilja gora gott och
att vilja fraimja den enskildes
autonomi. Det ar viktigt att
personalen har mojlighet att
diskutera dessa fragestallning-
ar och att man far hjilp med
handledning.

Siv lider av kraftig overvikt. Personalen i den

Helena Bergstrom arbetar
pa centrum for folkhdlsa pd
Stockholms lins landsting.
Hon har engagerat sig for
att forbdttra kostvanorna

i gruppbostdder och daglig
verksamhet.

Mer hjalp
med matlagningen

Helena Bergstrom har under-
sokt matsituationen i grupp-
bostaderna i Stockholms lan.
Hon fann att 6ver halften av de boende at mikrad
mat flera ganger i veckan.

De flesta som bor i gruppbostad 6énskade mer
hjalp med matlagningen. I sa gott som alla grupp-
bostider (dir man at gemensamt) fanns inga rikt-
linjer for kosthallningen. Inte heller fanns nagra
resurspersoner som kunde ge rad eller stod. Det
fanns inte heller nagra krav pa kunskaper i matlag-
ning vid anstillning av ny personal. Daremot ansag
de flesta anstallda att de behovde béttre kunska-
per.

I ett projekt dar 20 gruppbostader fick informa-
tion och utbildning om bra kosthéllning blev det
hallbara resultatet ganska magert. Enstaka forand-
ringar i livsmedelsval kunde noteras och det fordes
mer diskussioner kring mat, rorelse och halsa.
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Eva Flygare Wallén har arbetat som skolskoterska pa
Lindeparkens gymnasiesarskola i Stockholm i 23 ar.
Hon har under flera ar arbetat med olika halsoprojekt
pa skolan for att forbattra elevernas halsa.

— Vi har provat pa mycket, berattar hon. Samtal kring

kostrad och fysisk aktivitet enskilt och i grupp, med och
utan foraldrar. Vi har startat fritidsgrupper i bland annat
bowling, provat regelbundna veckovagningar och vikt-
vaktargrupper, skrivit kostdagbok osv. Men resultaten
var inte sa bra. Nu daremot har vi fatt med skolan pa
att ta halsofradgorna pa allvar. Vart mal har varit att kon-
kretisera hur en halsosam livsstil ser ut. Vi har en egen
kock som lagar god och halsosam mat, delvis tillsam-
mans med eleverna och en halsopedagog som ser till
att daglig fysisk aktivitet ingar pa schemat.
Efter tva ar kan vi marka en pataglig forandring hos bade
elever och personal i installning till att vara fysiskt aktiv
och till var policy att under skoltid inte servera och salja
mat som kategoriseras som “x-kalorier” (glass, godis,
kakor, lask m.m) men vi har inga vetenskaplig bevis pa
nagon effekt an.

Eva Flygare Wallén har fortsatt att fordjupa sig i fragorna
om halsa och livsstil for personer med funktionshinder,
framforallt inom omradet kost och fysisk aktivitet.

Just nu ar hon tjanstledig for att skriva sin doktorsav-
handling. Den forsta studien har titeln "High prevalence
of cardiometabolic risk factors among adolescents with
intellectual disability” och ar en undersokning av 156
ungdomar i sédra Stockholm. Den visade att jamfort
med jamnariga ungdomar utan utvecklingsstorning hade
ungdomarna med utvecklingsstorning oftare overvikt,
lagre bentathet, lagre kondition och hogre halt av insulin
i blodet som tillsammans innebar en 6kad risk for hjart
karl sjukdom och for tidig dod.

— For rattvisans skull maste manniskor med intellek-
tuella funktionshinder fa tillgang till konkret information
och erfarenhet av vad som har betydelse for att kroppen
ska ma bra for att darefter kunna gora ett eget val, sager
Eva Flygare Wallén.

— Men det behovs battre samverkan mellan t ex
daglig verksamhet och boende, det behovs stod
fran ledningsniva och kontinuerlig utbildning av
personalen i kostfragor, tror Helena Bergstrom.
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Oddbjgrn Hove har
manga tankar om varfor
personer med lindrig
utvecklingsstorning oftare
har problem med vikten.

Lena Frick.

Pdivi Adolfsson.

Ar 6vervikt ett problem?

Ar da overvikt ett storre problem
hos personer med utvecklingsstor-
ning an bland befolkningen i stort?
Oddbjgrn Hove, psykolog vid Hau-
gesunds sjukhus i Norge menar
att sa ar fallet. Hans undersokning
omfattar 311 personer med utveck-
lingsstorning varav mer an halften
av dem som hade en lindrig utveck-
lingsstorning ocksa hade viktpro-
blem.

— Men det ar viktigt att se att de
personer med lindrig utvecklings-
storning, som vi nar med en sadan
har undersokning ar de som bor i
gruppbostader. De andra, som kla-
rar sig sjalva, vet vi inte sa mycket
om.

Av dem som hade Downs syndrom
i Oddbjgrn Hoves undersokning
hade nastan halften viktproblem.

Att sa manga personer med lind-
rig utvecklingsstorning hade over-
viktsproblem beror enligt Oddbjgrn
Hove pa att det finns sa stor tillgang
till osund mat.

— Genom att alltfler ror sig ute i
samhéllet uppticker manga hur latt
det ar att fa tag i ohédlsosam mat, att
den ofta ar billig och att kroppen
tycker om osund mat.

Aven om manga blir uppmuntra-
de till att trana och roéra pa sig sa bor
man enligt Oddbjgrn Hove ha klart
for sig att vikten sallan gar ner med
hjalp av traning. Daremot minskar
bade sjuklighet och dodlighet.

Undernaring

Overviktsproblemen har en motpol i undervikt och
undernaring. Den drabbar framfér allt personer
med grav utvecklingsstorning och flerhandikapp.

— Matsituationen kan vara mycket obehaglig for
personer med grav utvecklingsstorning, sager Odd-
bjgrn Hove. Manga personer med autism kan ocksa
uppleva obehag av mangd, konsistens, temperatur,
farg och smak.

Lena Frick, dietist vid vuxenhabiliteringen i Upp-
sala ldn haller med Oddbjgrn Hove och menar att
underndringen ar ett dolt problem.

— Manga tycker att det ar bra att personer med
flerfunktionshinder ar magra. De blir littare att
varda da. Det borde finnas fler dietister ute i verk-
samheterna. Idag ar det bara 20 av landets 290
kommuner som har dietist.

Tre typer av hushall

Paivi Adolfsson ar doktorand i samhallsvetenskap.
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Hon har undersokt hur
matvanorna sag ut i 63
olika gruppbostader.
Hon delar upp matsitua-
tionen i tre grupper:

* Gemensamt hushall
(dar alla ater tillsam-
mans).

e Enskilt hushall (dar
boende far hjilp av per-
sonal att handla, kopa in
och laga sin egen mat i
den egna lagenheten).

¢ Sjalvstandigt hushall
(dar den boende lagar
maten sjalv utan hjalp).

Alla formerna har sina
for- och nackdelar. Att
ata tillsammans kan latt
bli stokigt och institu-
tionsliknande. Men det
kan ocksd ge upphov till
en lugn och fin gemen-
skap.

Att ha enskilt hushall
kan vara bra for autono-
min men det kan ocksa
bli lite konstigt nar per-

Grupper som laper extra stor risk att utveckla
dvervikt och fetma

 Personer med Downs syndrom
 Personer med lindrig eller méttlig
utvecklingsstorning

Grupper som laper exra stor risk
attutveckla undervikt

 Personer med grav utvecklingsstorning
 Personer med [dg grad av sjdlvstandighet
+ Personer som blir assisterade med matning

Faktorer i grupphostader som kan idra till
mer hdlsosam vik bland de boende

* God tillgdng till personal

* Tydlig struktur

+ Personal som dr engagerad och delaktig
i maltidsplanering och matlagning

wr boken “Ata, réra sig och md bra —
handledning for personal i grupp-
bostad och daglig verksamhet”.

sonalen sager: "Varsagod, nu maste jag skynda till
nasta lagenhet.” Och sa sitter den boende kvar déar
i ensamhet och ater.

Pa samma sitt kan den som sjalv klarar av att
handla och laga sin mat kdnna stolthet 6ver detta.
Men manga vill ofta mer dn de klarar av, vilket kan
betyda att man mest dter halvtinad mikromat.

Ocksa Péivi Adolfsson efterlyser battre samarbete
mellan personal i Daglig verksamhet och boende-
personal.

- Ofta kan de fa samma mat och den bristande
kommunikationen ledde t ex i ett fall till att en
person med grav utvecklingsstorning som var lac-
tosintolerant dnda fick mjolkprodukter till lunch,
eftersom personalen i daglig verksamhet inte hade
fatt reda pa detta av boendepersonalen.

Text och foto: Hans Hallerfors.

"Ata, rora sig och md bra — far dig i gruppbostad och dag-
lig verksamhet”. 34 sidor. Pris 75 kr + moms och frakt.
"Ata, rora sig och mad bra — handledning for personal ¢
gruppbostad och daglig verksamhet”. 34 sidor.

Pris 75 kr + moms och frakt.

Kan bestillas fran tel 08-737 35 60.

Vill du veta mer om mat och naringslara?
Bra webbadresser:

e Halsomalet: www.halsomalet.se
e Folkhalsoguiden: www.folkhalsoguiden.se/mat
e | ivsmedelsverket: www.slv.se
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Tomas Myrberg och Gunilla Roxby har lang erfarenhet att leda samta

for ungdomar med funktionshinder.

'l

T omas Myrberg och Gunilla Roxby arbetar
som konsulenter pa UNG, en verksamhet
i Stockholm som riktar sig till unga med
funktionshinder. De flesta som kommer dit har en

lindrig eller mattlig utvecklingsstorning. Flera av
dem har fatt sin diagnos sent under uppvaxten.

Rycker pa axlarna

— Manga personer med lindrig utvecklingsstorning
blir sa missforstadda, menar Gunilla. Deras pro-
blem har hela tiden ignorerats. "Du ar bara slarvig”,
sager de vuxna. De fOrstar inte att har ar det nagon
som behover hjalp.

— Varje grej man ska gora tar extra energi nar man
maste anstranga sig dubbelt for att lyckas, sager To-
mas Myrberg. Pappa kanske rycker pa axlarna och
sager: "Jag hade ocksd svart med matten”. Omgiv-
ningen vill inte se.

— Darfor kan diagnosen komma som en chock.
Men samtidigt innebara en lattnad for dem som
blivit missforstadda.
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Gunilla Roxby och Tomas Myrberg Fran Intra nr 2/2007

Isgrupper

De flesta har en lindrig utvecklingsstorning

I fem ar har ungdomar med funktionshinder traf-
fats pa UNG i grupper och diskuterat sina pro-
blem.

Vilka dr det som kommer till UNG?

— Idag ar det ca 40 personer som deltar i nagon
av sju grupper, berattar Tomas Myrberg. I fem av
dessa grupper ar det personer med lindrig utveck-
lingsstorning som triffas. I de dvriga tva ar en for
personer med mattlig utvecklingsstorning och en
for personer med rorelsehinder. Sa helt klart ar att
de flesta som deltar har en lindrig utvecklingsstor-
ning.

Vad dr syftet?

— Grupperna ar framfor allt ett stod i vuxenblivan-
det, berattar Gunilla. Det finns ett stort behov av att
veta mer om sig sjalv, om sitt funktionshinder och
vad detinnebar. De flesta har lag sjalvkansla och da-
ligt sjalvfortroende. Till en del ar detta laga sjalvfor-
troende kopplat till diagnosen. Nar vi ber grupp-
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Gunilla Roxby och Tomas Myrberg Fran Intra nr 2/2007

Det hdr ar UNG
Ung vander sig till personer i Stockholms lan som
ar mellan 13-25 ar och har ett funktionshinder.

Tanken ar att personer med funktionshinder ska
kunna traffa andra unga manniskor i liknande si-
tuation. Dels for att prata om och hoéra hur andra
tanker om sant som hor livet till, men ocksa for att
ha kul och umgas.

Grupperna triffas en gang i veckan. Varje traff
ar en och en halv timme. Man har tillsammans be-
stamt ett tema for varje traff. Det kan till exempel
vara vanskap, karlek, flytta hemifran och mycket
mer.

I grupperna ar det blandat killar och tjejer och
alla ar i ungefar samma alder och har liknande
funktionshinder.

Det ar svart att veta om man vill ga i en grupp
innan man traffat de andra. Darfor borjar man all-
tid med en langre traff en fredagskvill. Da lagar
man mat och ater tillsammans och lir kinna var-
andra lite grann under avslappnade former. Efter
den triffen bestimmer man sig f6r om man vill ga
i grupp eller e;j.

Gruppen brukar ses en gang i veckan, tio ganger
eller mer, 11,5 tim. Man brukar avhandla olika te-

man, till exempel relationer, mobbning, kompisar, kar-
lek, sex, flytta hemifran, jobb, kérkort, fritid mm. Om
tillrackligt manga av gruppdeltagarna vill, kan grup-
pen fortsatta att ses upp till ett ar.

UNG ar en verksamhet inom Stockholms lans lands-
ting. Den har funnits i fem ar.
Ca 550 ungdomar har deltagit i verksamheten.

deltagarna att beratta om vilka ord de férknippar
med utvecklingsstord sa blir det bara negativa svar.
Det ar ord som "sirunge”, "mupp”, "cp”. Manga
har mycket fordomar runt utvecklingsstorning.
—En person som fatt diagnosen nyligen beréttade
att det forsta han tinkte pa var: "Vadda, har jag bli-

vit mupp?”

sager Gunilla. Men en del vill inte ha hjalpmedel.
Har man sjalvbilden att man klarar allt s& maste
man fa behalla den.

Drommen om barn och vanner

De flesta som deltar i gruppsammankomsterna

—Vi tycker andd att det &r viktigt att man pratar om
begreppet utvecklingsstérning och att man kanner
till vad det innebar, &ven om man bara anvander
det nar man traffar sin LSS-handlaggare, berattar
Tomas. For trots allt ar det den beteckningen som
galler i lagstiftningen.

Vilken dr er roll?

— Vi styr eftersom vi kan ge exempel. Ofta styr vi for
mycket. Initiativiéshet drju en del avfunktionshind-
ret for manga. Men malet ar att de sjalva ska vaga
ta kontakt och prata med varandra. Manga gor det
ocksa efterhand, bade har och utanfér. Manga hal-
ler till pa MSN, och pratar med varandra.

Arbetet handlar mycket om att hjalpa individerna
att fa ord pa sina svarigheter.

— En kille som gick i siarskola uttryckte det sa har,
berattar Tomas. ”Vi ar utatta for rasism, det ar som
1 Mellanostern, vi ar Palestina och de ar Israel som
bygger murar runt oss.”

Man har ocksa ett samarbete med Klara Mera, en
verksamhet diar man kan fa prova olika hjalpmedel.
Manga har gladje av Handi, den lilla handdatorn,
andra behover olika typer av tidshjalpmedel.

— Det viktiga ar att hitta olika vagar till sjalvhjalp,
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drommer om att fa ett normalt familjeliv, att fa egna
barn och ha ett vanligt jobb. Man drommer om att
fa vinner, men ofta hamnar man i ett ofrivilligt ut-
anforskap. Man har svart att halla kvar kontakterna
och man har svart med det sociala samspelet.

— Risken for psykisk ohalsa ar storre for dessa ung-
domar, sager Tomas.

Svarare idag

— Det ar svarare att vara ung och ha en lindrig ut-
vecklingsstorning idag an tidigare, sager Gunilla.
Framfor allt har det med skolan att gora hur den
fungerar. Det ar ingen tillfallighet att antalet elever
i sarskolan har fordubblats pa senare ar.

Text och bild: Hans Hallerfors
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Gunilla Lagergren

Gunillla Lagergren,
keramiker, utbildnings-
ansvarig, undervisar i
keramik.

musik.

klassassistent, undervisar i nér, undervisar i grafik,
teckning och mélning.

Fran Intra nr 3/2004

l

Hakan VPersson, musiker, Monika Gredmark, konst- Ewa Wittek, konstnér,

undervisnar i teckning och
mdlning.

Konstskolan LINNEA é&r en 3-drig eftergymnasial kompletterande utbildning

som vénder sig till personer med intellektuellt funktionshinder.

Huvudman ér Stiftelsen Stockholms folkhégskola/Langbro folkhégskola som ér

en del av Folkuniversitetet Kursverksamheten vid Stockholms universitet.
Verksamheten startade 1992 pd initiativ av Gunilla Lagergren, dé med Folk-

universitetet som huvudman och med projektbidrag under 3 ér frén Allménna

Arvsfonden. Sedan 1995 ar Konstskolan LINNEA en heltidsutbildning med
statsanslag och kommunbidrag. Det finns 12 platser/ar.

Att hitta
DET EGNA UTTRYCKET

Ett samtal om konstnérligt skapande
och funktionshinder

Nu har ni bedrivit en kvalificerad konstndrlig utbildning
¢ 12 ar. Drygt 30 elever med lindrig utvecklingsstorning
har i tre dar fdtt en gedigen konstndrlig utbildning. Dags
att fundera dver vad ni astadkommit? Hur har det er ut-
bildning paverkat elevernas sjalvbild?

Eva Wittek: En viktig vinst for manga har varit att
man lart sig att se och att forsta ssmmanhang. Ge-
nom bildskapandet far man redskap att orientera
sig.

Gunilla Lagergren: Man ldr sig en begreppsbild.
Nu forstar jag inte riktigt. . .

EW: Ta till exempel nar vi malar stilleben. Dar finns
alla prepositioner, relationer och dimensioner: Pa,
under, Over, storst, minst o s v. Det dar ar overfor-
bart. Man lar sig forsta forhallanden. Ofta ar det
detta som man funderar 6ver. Var finns jag? Var star
jagiforhallande till andra. De ungdomar som kom-
mer hit dr i den aldern da de hér fragorna kraver
ett svar. Man har slutat skolan och kanske flyttat he-
mifran. Man maste orientera sig i en ny verklighet.
Hér far man trina koncentration. Man far lara sig
att se och kidnna. Man maste definiera sig sjilv och
det som ar det egna unika uttrycket. Man maste ar-
beta med sig sjalv.

Kan inte det leda till krisreaktioner. Att man pd allvar
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blir varse det egna funktionshindret och de begrimsningar
man har?

GL: Det stimmer. De som kommer hit kommer
i en dlder da det hander sa otroligt mycket. Men
bildskapandet ar frigérande. Man lar sig ett sprak
dar man kan hantera de problem man upplever.
Och sa har man kamratrelationerna hiar som blir
mycket starka.

EW: Genom bildskapandet kan man uttrycka sina
kanslor.

Far man manga “klappar pa huvudet”?

EW: Vi arbetar inte sa. Vi forsoker starka det som
ar positivt. Och vi pushar pa, sa att eleverna kom-
mer vidare.

Monika Gredmark: Vi lar dem att bli envisa! Att

aldrig ge upp.

GL: Nar man ar ny pa skolan handlar mycket om att
det ska ga fort. Men man maste ldra sig att tranga in
i saker. Det tar tid att forsta. Det handlar om att for-
battra féormagan till koncentration. Det ar darfor
vi ofta jobbar tre-fyra dagar eller langre med varje
uppgift. Vi jobbar utifran olika teman.

EW: Det tror jag ar en viktig del i var metod. Att
vi jobbar med teman som far ta tid. Men att det
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Gunilla Lagergren

Linnea

alltid finns en individuell dimension och ett fritt
skapande i forlaingningen.

MG: Det finns ingen negativ kritik. Men krav finns.
Ochvi stéller olika krav pa olika elever. Det handlar
om uppmarksamhet och varseblivning. Om man
till exempel ber nagon teckna en stol ur minnet
blir det en forenkling, en symbol for en stol. Vi stu-
derar i stallet en verklig stol i rummet har och nu,
for att hitta dess speciella karaktar.

EW: Vi trdnar iakttagelseférmagan. Att bli varse
omgivningen. Hur ljuset paverkar formen. En me-
tod ar att hanga upp ett tyg framfor féremalen och
belysa dem. Da framtriader siluetter pa tyget. En
tallrik andrar form fran att vara ett streck till att bli
en rund skugga beroende pa hur man staller den.
Pa samma sitt ar det med alla féoremal — de andrar
form utifran var vi star.

MG: Jag arbetar mycket med grafik. I borjan for-
vantade jag inte att de elever jag hade skulle klara
de praktiska momenten sjilva: att torka av platar,
att plocka fram material osv. Men sedan trottnade
jag pa att alltid gora sa mycket pa egen hand, och
det visade sig att de flesta klarade det mesta sjalva.
Man far se upp sa att man inte underskattar man-
niskors férmaga.

Hakan Persson: Jo, i borjan servade vi alldeles for
mycket. Vi forsokte stalla saker och ting till ratta...

GM: Vi pratar mycket om de svarigheter vi alla mo6-
ter. Att vi alla har svart att acceptera begransningar.
For det ar en viktig sak for vara elever. De brottas
standigt med sina begransningar.

Vad krdvs det av den som vill starta en daglig verksamhel
med konstndrlig inriktning?

GL: Man maste brinna fér det man gér. Man maste
ha en gedigen kunskap om den konstnarliga pro-
cessen. Och man maste kunna samverka med kom-
munens handlaggare.

Det ddéir med "konstndirlig process”, vad menas med det?

MG: Det ar svart att uttrycka i ord, men det racker
inte att man gatt en kurs i akvarellmalning for att
kunna driva en siddan har verksamhet. Det maste
vara seriost. Man maste dels ha de tekniska grund-
kunskaperna, om material och olika tekniker. Se-
dan, ja det dr det som det ar svart att sitta ord pa
... det handlar om kansla och blick for vad som ar
genuint och konstnarligt...

HP: Det ar lattare att forklara det inom musiken.
Att man har gehor...

EW: Malet for eleverna ar ju inte att tillverka konst-
narliga "produkter”. Det ar viktigare att vi forsoker
stddja dem i att hitta sin individualitet, i att hitta ett
eget uttryck.

MG: Ja, vi uppskattar uttryck mer an snits! Manga
har sa hoga krav pa att de ska tillverka nagot som
ar snitsigt.

"Snits”?

MG: Ja, just det uttrycket anvande en konstnar som

hjalpte mig nar jag skulle soka in pa konstfack. Han
spolade de “snitsiga” malningar jag gjort och som
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Fran Intra nr 3/2004 och 2/2008

jag var sa n6jd med. Istillet tog han nagra halvfar-
diga skisser. Dom tyckte han att jag skulle sinda in.
Jag foljde hans rad och jag antogs som elev pa de
dar skisserna. Darfor att de var ett mer spontant
och genuint uttryck for min personlighet.

GL: Hittar man det egna uttrycket sa hittar man
nagot viktigt hos sig sjalv.

Men finns inte dndda drommen om alt bli konstndr hos
en del?

GL: Jo, men hur manga kan leva pa ett konstnar-
skap idag? Inte manga. Sa ar det ju for alla, oavsett
om man har ett begavningshandikapp. En del av
dem som giétt pa Linnea ar minst lika bra som an-
dra konstnarer. De har ett minst lika starkt person-
ligt uttryck och deras alster kan mata sig med andra
konstnarers. Men for att kunna leva pa sin konst
maste man kunna salja sig. Man maste vara med i
de ratta sammanhangen. Och dar ar man helt klart
iunderlage... Men ta till exempel nér vi nu, for inte
sa lange sedan, var med pa folkhogskolornas dag i
kungstradgarden. Tva elever var med och malade
portratt av forbipasserande. Vilka portratt! Och
vilka fina reaktioner de fick!

Finns det en egen estetik, ett eget formsprak som dr signifi-
kativt for personer med utvecklingsstorning. Finns det en
forkdrlek for naivism?

GL: Nej, det gar inte att generalisera. I viss man
har det att géra med pa vilken begavningsniva som
man befinner sig. Om nagot ar naivt sa ar det akta
naivt och ingen tillskansad stil. A andra sidan finns
det de som ar oerhort tekniskt drivna i sitt farg- och
formsprak.

Men mycket av det konstndrliga skapandet dr ju idag
inriktat pa andra omrdden dn det forestillande. Video-
konst, konceptkonst, performence. Hdir finns vdl dndd en
skillnad?

MG: I princip kan man arbeta med vilka verktyg
som helst med ratt assistans. Har pa skolan har vara
elever arbetat bade med digitalt bildskapande och
videoanimering.

Sd hur ser egentligen en vecka pa Linnea ut?

EW: Méandagar och tisdagar arbetar vi med bildte-
ma, onsdagar har vi grafik och keramik, torsdagar
bild och musik och pa fredagar ar det skapande
svenska.

Vad krévs for att kunna jobba som personal pa Linnea?

GL: En gedigen kunskap om den konstnérliga pro-
cessen. Och erfarenhet av att arbeta tillsammans
med andra.

MG: Det ar viktigt att ha en gemensam ménnisko-
syn.

Men skapar ni inte ett litet "reservat” hér? Som inte har
sd mycket med verkligheten att gora...?

GL: Tvart om. Vi ar en integrerad del av Langbro
folkhogskola. Vara elever dr med i folkhogskolans
elevrad. Vi dr ocksa med pa stormoéten, temadagar,
brannbollsturneringar och andra evenemang.

Text och bild: Hans Hallerfors
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Linneaflygerho
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dén till Konstskolan Linnea i Stockholm foddes ungefar samtidigt

som Intra. 1992 startade man och har sedan dess framgangsrikt

bedrivit en 3-arig eftergymnasial utbildning for personer med intel-
lektuella funktionshinder.

Konst har skapats, skapargladje har frigjorts och allt skulle ha varit
frid och fréjd om det inte hade varit for dessa standigt aterkommande
nedlaggningshot. Skolan har, férutom ett statsanslag, erhallit kom-
munbidrag grundade pa beslut enligt SoL eller LSS.

Nu kraver vissa stadsdelar i Stockholm att Konstskolan Linnea ska
ha tillstand for enskild verksamhet enligt LSS, detta for att bistands-
handlaggare fortsattningsvis ska kunna kopa plats i verksamheten.
Da blir man definitionsmassigt kanske inte enbart en skola, men i
praktiken ar man forstas det. For den som vill ha raka linjer att ga
efter sa ar detta skal nog att ifrdgasatta verksamheten. Men for den
som glads at att unga personer med funktionshinder och konstnarlig
begavning har fatt utveckla sitt skapande ar det val inte s& mycket
att orda om.

Nu har hursomhelst regeringen, i en utredning, SOU 2008:29, sett
Over de eftergymnasiala kompletterande utbildningarna. Konstskolan
Linnea har i den utredningen hamnat i kategorin yrkesinriktade utbild-
ningar tillsammans med bl a pilotutbildningen. | ett statligt perspektiv
innebar det att skolan far vara kvar annu i nagra ar. -

— Precis!, sager Gunilla Lagergren. Passar perfekt — for nu flyger vi |
hogt!

Linnea holl tidigare till i gamla anrika lokaler i det som forr var Lang-
bro mentalsjukhus. Men nu har man fatt nya lokaler vid Skarholmens
centrum. Och naturligtvis har man dokumenterat detta i sitt bildska-
pande!

Las mer om Linnea pa: www.konstskolanlinnea.se

Fran Langbro till Skérholmen. Eleverna pa konstskolan Linnea har dokumenterat
skolans flytt fran en somnig parkidyll i Frudngen till ett dynamiskt forortscentrum.
Bilden med faglarna dverst har gjorts av Fanny Asp.

Bilden overst till hoger: Sara Saremi.

Bilden @ mitten till hoger: Tomas Fogelholm.

Bilden lingst ner till hoger: Erik Boglind.

Bilden nere till vinster: Jessica_Jonsson.
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For dig som vill veta

Bestall mer om funktionshinder
Din INTRA riktar sig till personal, tjansteman, anhoriga och
prenumeration  fortroendevalda. Sedan 1991 har vi fortlépande infor-
pa tel merat om metoder, litteratur, forskning och lagstiftning.

08-647 87 90 Vi ger iqspiration och kunskaper. )
ller fax: INTRA ar en fri och obunden tidskrift som ags av en ideell stiftelse.
SISl INTRA kommer ut med fyra 36-sidiga nummer per ar.
08-97 11 04 En prenumeration kostar 280 kronor och galler for fyra nummer nar du an borjar.
eller e-post:

intra@swipnet.se I L 2 .
Dar kan du ocksa Lasyart fran Intra:
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bestalla ) 1SS / Handikapplagen, LSS. Har finns alla
; ° viktiga lagtexter, LSS, Socialtjanstlagen

vara skrifter. , ‘ -~ .. och Halso- och Sjukvardslagen, med
. ‘407 kommentarer, forordningar, domslut
Porto ar inkluderat . " “""  4ch rad och anvisningar. N
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broschyr for den som yaida. Har finns
For den vetgirige: diskuterar rutiner  ar nyanstalld. Har information om hur
Vi har samlat 6ver och tillvagagangs- forklaras viktiga be-  handikappomsor-
500 artiklar i vart 1 M satt vid upptackt  grepp som jamlikhet, gen ar organiserad
natarkiv. ENE av 6vergrepp och ~ Sjalvbestammande  och om vilka lagar,
Och fler blir det! missforhallanden Och integritet. Har  regler och malsatt-

finns tips och tankar ningar som styr.
om hur det ar att
vara ny i arbetet.

inom handikap-
----- pomsorg.

Var med och pdverka samhdllet
och punktera férdomar!

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

Forandra varlden tillsammans med FUB,
for delaktighet mot diskriminering!

Bli medlem du ocksa! Riksforbundet FUB
pr——— Telefon: 08-508 866 00

p= e Post: Box 6436

113 82 Stockholm
Fax: 08-508 866 66
E-post: fub@fub.se
Webb: www.fub.se

For barn, unga och VI
F U B med utvecklingsstorning
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