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FORORD

I samband med avvecklingen av Carlslunds vardhem i Upplands Vasby
genomfors projekt "Tva Omsorgsvarldar" med syfte att analysera denna
forandring fran institutionell till integrerad omsorg. Inom ramen for detta
pagar ett antal uppfoljningsundersokningar med syfte att beskriva och
analysera vad som hander de personer som flyttar fran vardhemmet. Denna
rapport ingar i denna serie och syftar till att belysa individuella konsekvenser
nar personer med begavningshandikapp flyttar fran vardhem under
avveckling.

Projekt "Tva Omsorgsvérldar" genomférs vid utvecklingsavdelningen vid
Omsorgsnadmnden i Stockholms 1&ns landsting med forskningspsykolog Kent
Ericsson som projektledare. Det ar forskningsmaéssigt knutet till Projekt Mental
Retardation vid Uppsala Universitet med docent Lars Kebbon som
forskningsledare. Tva undersokningar genomfors parallellt, en longitudinell
studie och en annan som bygger pa intervjuer med personal. Psykolog Maj
Thorsell har genomfért huvudarbetet i intervjuundersdkningen medan
psykolog Peter Bruséns huvudarbete ligger inom den longitudinella
uppfoljningen.

Vi vill tacka alla som gjort detta arbete mojligt. | férsta hand gar detta tack till

de personer som flyttat fran Carlslunds vardhem och till de anhériga och den

personal som bidragit med information och beréattelser om vardagen for dessa
personer.

Ett tack gar ocksa till dem som finansierat projektet. Det har kunnat
genomforas med ett anslag fran "Delegationen for Social Forskning" vid
Socialdepartementet. Vart eget arbete har varit en forutséttning for att
projektet har kunnat slutforas.

Stockholm 1986

Kent Ericsson Peter Brusén Maj Thorsell



INNEHALL

Peter Brusén, Kent Ericsson och Maj Thorsell:

Bra, battre, bast?

Peter Brusén, Kent Ericsson och Maj Thorsell:

En uppfdljning av personer som
flyttar fran institution under avveckling

Maj Thorsell, Kent Ericsson och Peter Brusén:

Att bli synlig!
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BRA, BATTRE, BAST?

Peter Brusén Kent Ericsson Maj Thorsell

BAKGRUND

Rapporten "Att bli synlig!" (Thorsell, Ericsson och Brusén, 1986) och denna
kompletterar varandra genom att bada redovisar personliga konsekvenser for
personen med begavningshandikapp efter flyttning fran vardhem till
gruppbostad. Dessa konsekvenser har namligen studerats utifran tva olika
perspektiv, med olika metoder.

| denna studie har en persons vardagsmonster och livsvillkor studerats vid tva
tillfallen, dels pa vardhemmet, dels 1-2 ar senare i den nya gruppbostaden.
Den metod som anvéants har ar personalintervjuer, genomférda med hjalp av
ett frageformulér. Samma fragor har darfor stallts till personal saval pa
institution som inom integrerad omsorg.

Personerna flyttade fran Carlslunds vardhem under 1985 till olika
gruppbostader inom Stockholms lan. Pa vdrdhemmet bodde de pa sex olika
avdelningar. De flyttade till ssammanlagt 22 gruppbostader. Gruppen hade
efter flyttning sina dagliga verksamheter vid 9 dagcenter. Det &r totalt 40
personer, man och kvinnor, som beskrivs. De allra flesta har omfattande
funktionsnedséattningar och manga har ocksa tillaggshandikapp.

De flesta nya bostaderna var utformade sa att den enskilde fatt ett eget rum
med tillgang till gemensamma utrymmen i direkt anslutning till dem. Grupp-
bostadderna utgjordes framst av villaboende, men det forekom aven boende i
hyreshus. Intervjuer gjordes aven med personal inom daglig verksamhet. Tva
intervjuer har séledes genomforts for varje person, vid tva tillfallen. Varje
intervju tog ca 1-2 timmar och gick 6verlag mycket bra.

Pa vardhemmet var intresset ocksa stort &ven om en viss trotthet var tydlig,
eftersom personalen samtidigt agnade sig &t en mangd andra forberedelser for
personernas flyttning. Vardagen pé vardhemmet var ocksa tillfredstallande for
flera i undersokningsgruppen, eftersom manga av deras kamrater flyttat och
gruppstorleken pa sina hall var s liten som 2-3 personer.

De skillnader som denna understkning pavisar mellan boende pa vardhem
och i gruppbostad maste darfor betraktas som minimiskillnader. Under
normala "vardhemsforhallanden" bedéms manga redovisade skillnader ha
varit storre.

OM INTERVIJUERNA

Personal i gruppbostad och dagcenter tyckte det var mycket positivt att ndgon
intresserade sig for resultatet av flyttningarna. Utgangspunkten for
personlintervjuerna var att den eller de som kande personen bést skulle svara
pa fragorna. De fragor som stalldes berérde foljande omréaden.
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VARDAGSMONSTER

13 fragor avseende

det egna rummet, sémn
och vila, mat och
hemarbete samt

sociala relationer.

11 fragor rérande
arbetsplatsen,
omfattning av
daglig verksamhet,
sociala relationer.

18 fragor kring

grannskapet, olika

typer av service, fritid
utanfor bostaden, arbetslivet,
resor samt vanner

och anhdriga.

LIVSVILLKOR

35 fragor som beror
materiell standard,
samt inflytande och
integritet for
personen.

11 fragor som beror
materiell standard,
inflytande och
integritet for
personen.

18 fragor som beror
materiell standard,
inflytande och
integritet for
personen.

73 fragor om antalet ar pa institution, omsorgsbehov, tilllaggshandikapp,
beteendestorningar ooch medicinska behov. Dessutom beskrivs antal &r pa

institution, nuvarande bostadsform, personalstdd samt relationer till personal.

Resultatredovisningen foljer samma omraden som i undersokningen "Att bli
synlig!". Det betyder att bada dessa undersékningar kompletterar varandra i
en beskrivning av individuella konsekvenser efter flyttning.

ATT BLI EN PERSON

Man kan konstatera hur klart personens behov framtréder och blir tydliga for
personal inom integrerad omsorg. Personalen vet mycket sékrare vad
personen tycker om eller vad han inte gillar. Over huvud taget kan man visa
pa hur personen alltmer blir betraktad och bemdétt som en vanlig manniska
med egna begransningar, men ocksa med fortjanster. Flera resultat visar pa
mindre grad av kollektivt bemédtande. Den storsta orsaken ligger i att man bor
i mindre grupp an pa vardhemmet.

Exempel pé detta ar personalens uppfattning om vad personen tycker om for
mat. Efter flyttning talar personal mycket mer detaljerat om olika matréatter
som personen uppskattar, och man talar om dem i mer positiva ordalag. Pa
vardhemmet vande personal ofta pa frdgan och beréttade vad personen inte
tyckte om.

Vi stéllde en frdga om vad personal trodde "Kalle" skulle vilja ha till
fodelsedagsmiddag? Vilka var favoritratterna framfér alla andra? | den nya
bostaden har huvuddelen av personalen efter i sammanhanget ganska kort tid
en klar uppfattning om vilka "favoriterna” ar. Att det anda ar manga som ej
kan ange fler positiva val, maste tillskrivas att det tar tid att lara kanna en
peson med en mattlig eller grav utvecklingsstérning. Majligheterna att valja
bland matréatter ar ocksa stoérre i gruppbostaden dar man skoter sin egen
inhandling av mat. P& vardhemmet var alltfor vidlyftiga variationer inte
mojliga.
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Men det var inte bara intresset for mat som vi fragade om. Ett ytterligare
exempel dr personalens uppfattning av fritidsintressen. Detta visar sig péa flera
satt i undersokningen. Personal har idag kunskaper om olika behov av
aktiviteter. Dessa nya kunskaper far konsekvenser infor inkop av
fritidsutrustning. Aven har kan vi se en markant 6kning (54%) i den andel av
egen fritidsutrustning, som personerna har fatt efter att ha flyttat fran
vardhemmet.

Men det finns ocks& exempel dar den 6kade insikten om olika behov och
intressen inte far nagra sarskilda konsekvenser. Ett sddant ar forekomsten av
tidningsprenumerationer. Att prenumera eller att regelbundet képa en tidning
var ovanligt pd vardhemmet (15%) och ar nagot mindre ovanligt (25%) i
gruppbostaden. En naturlig forklaring ar naturligtvis det faktum att
begévningshandikappet i sig satter granser for hur mycket man kan fa ut av en
tidning.

Samtidigt finns det manga berattelser om hur uppskattat det ar att bladdra i en
tidning. Den har ju ett bildinnehall och om man exempelvis tycker om bilar,
batar eller djur kan man finna ett innehall som intresserar. Men steget till att
regelbundet kopa sddana tidningar &r l&ngt ocksa efter att ha flyttat. Over
huvud taget verkar detta med att fa egen post inte s& vanligt, kanske bland
annat beroende pa att manga fortfarande efter 1-2 &r i den nya bostaden
saknade egen namnskylt pa doérren eller postladan.

Pa ett vardhem beskrivs ofta problem istallet for fortjanster. Med den
behandlingsideologi som Iag till grund for vardhemmens existens, gavs
forvantningar om att man forst och framst skulle behandla och undanréja
handikappets effekter. Systemet med tata behandlingskonferenser och
tréningsprogram &r tydliga uttryck fér denna instéllning. Denna forvantning
finns ej i gruppbostader dar boendet och den personliga tryggheten kommer i
framsta rummet. Det finns i vart resultat tecken pa denna férandrade
installning.

Personalen fick exempelvis en fraga dar de uppmanades beskriva personliga
egenskaper som de tyckte att personen hade. De beskrev bade egenskaper som
de tyckte var negativa och positiva. Vid en summering av svaren och en
jamforelse mellan vad man svarade pa vardhemmet respektive i
gruppbostaden, framtrader intressanta skillnader. En kraftig 6kning (67%) av
personalens avgivna positiva omdémen kan konstateras efter det att personen
flyttat till gruppbostad. For 25% anges farre positiva omddémen och fér 8%
oférandrat.

DEN NYA BOSTADEN

Den kanske framsta forandringen utdver den rent personliga utvecklingen, &r
den markant battre materiella standard som blir foljden efter flyttning fran
vardhem. | resultaten avspeglas ocksa hur tillgangligheten till olika
serviceformer dkar i gruppbostaden. Sociala relationer i boendegruppen 6kar
inte bara, orsakade av urvalet i grupperna, utan ocksa beroende av att man
inte bor s& ménga ihop langre.

37% av personerna hade t.ex. fatt en egen sanglampa efter flyttning, nagot de
saknat tidigare. Men for 10% géllde att de "forlorat” sin sénglampa: man hade
alltsa haft en pa vardhemmet, men hade inte fatt nagon efter flyttning.

Detta &r dock ingen genomgaende bild av vad som hander. For de allra flesta
har det varit ett betydelsefullt inslag i flyttningsférberedelserna att komplettera
sin utrustning med mobler och annat som saknats pa vardhemmet. | flera fall
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berattar personal ocksd om personliga dgodelar som forst nu tagits fran
foraldrahemmet till den nya bostaden. Det &r forst har som man vagar slappa
gamla saker ifran sig, eftersom det p& vardhemmet var mer osékert hur dessa
saker skulle komma att behandlas. Begrepp som uttrycker vad som ar mitt och
ditt, far en betydelse forst i gruppbostaden.

En annan typisk foérandring efter flyttningen &r en 6kad respekt for personliga
agodelar. Att flytta medfor 6kad integritet och att kollektiva inslag reduceras.
Ett exempel som vi tittade pa var hur man inhandlade hygienartiklar. Efter
flyttningen ar det mycket vanligare att man har sina egna hygienartiklar och
inte delar dem med andra. Det bor dock pépekas att i de flesta av de
gruppbostader vi studerade var situationen sddan att man var 2-3 som delade
pa en toalett och en dusch. Detta ar naturligtvis ett klart negativt inslag genom
det oundvikliga kollektiva inslaget som detta medfor.

Vi stallde nagra fragor kring vad man kopt och anvande helt sjalv avseende
tval, handduk och morgonrock. Medan det pa vardhemmet var mycket
ovanligt att ndgon hade varit med och kopt och/eller hade privat tillgang alla
samtliga tre saker (7%), ar detta ofta férekommande i gruppbostaden (77%).
Man kan anda bli forvanad over att detta inte galler de 6vriga 23% av
personerna. | de flesta fall av dessa ror det sig om att man i gruppbostaden
anvander flytande tval i flaska, som sitter for gemensam anvandning pa
vaggen i badrummet.

Ett avgorande inslag i en god bostad &r tillgdngligheten for den enskilde till
saker som ar viktiga for honom eller henne. En sddan aspekt ar hur latt det ar
att utan storre hinder med eller utan hjalp fa ta en smorgas pa kvéllen. Fragan
ar naturligtvis nagot diffus i den bemarkelse att det finns manga olika
tolkningar av den, men det ar &nda intressant att se att det blir stora skillnader
mellan hur man svarar pa vardhemmet respektive i gruppbostaden (52%).
Resultatet visar att tillgangligheten beskriven pa detta satt 6kar markant efter
flyttning. P& vardhemmet fanns stora svarigheter for manga att kunna ta sig en
smorgas pa kvallstid. Anledningen till att en mindre andel (5%) redovisas som
minskad tillganglighet beror pa att ndgra gruppbostider sett sig tvungna att
temporart lasa dorren till kok eller kylskap.

EN DAGLIG VERKSAMHET - SOM PASSAR

Den dagliga verksamheten star, vid sidan om forandringen av boendet, som
den stora forandringen efter flyttning. Resultat visar att den stérsta gruppen
(45%) far en mer omfattande daglig verksamhet men ocks4, vilket &r minst lika
viktigt, en mer varierad och personligt anpassad sadan. Men det finns faktiskt
nagra som fortfarande saknar eller fatt farre timmar (10%) jamfért med hur det
var pa vardhemmet. Det maste ocksa konstateras att det finns fortfarande en
icke ovasentlig andel som ej har sysselséttning heltid ens efter flyttning.

Planeringen av daglig verksamhet var besvérlig i samband med avvecklingen.
Samplaneringen vad géller forberedelser fungerade inte lika effektivt som den
for bostader. Till detta kommer att brister i daglig verksamhet blir s& mycket
tydligare inom integrerad omsorg jamfort med hur det var pa vardhemmet.
Dar var det inte samma "olycka" att ga kvar pa avdelningen som det blir att ga
kvar hemma i en gruppbostad.

Kravet pa verksamhet under full tid for alla ar darfor ett mycket starkt krav
fran personalen i gruppbostaderna. Under intervjuerna med personal i grupp-
bostad framstar de nara och personliga beskrivningarna som ett framtradande
resultat. Denna aspekt framtrader &ven inom den dagliga verksamheten.



Peter Brusén, Kent Ericsson, Maj Thorsell: Bra, battre, bast!

En viktig konsekvens av flyttningen var den férandring som innebar att
personen fatt ett eget ansvar for olika praktiska uppgifter. Ett sddant ansvar
visade sig betyda mycket for sjalvkénslan och den personliga utvecklingen.
Det behdver inte vara ndgra markvérdiga saker utan kan exempelvis vara ett
eget ansvar att hamta posten eller att ha uppdraget att sdga till att maten ar
klar.

Aven for daglig verksamhet géller att dess utformning skall underlatta
kontakter med och ett deltagande i samhallet och att motverka isolering. P&
liknande satt som for gruppbostaderna ar erfarenheten den att det &r har som
de stora svérigheterna uppstar. Inom dagcentrets eller gruppbostadens vaggar
sker stora forandringar som far manga positiva konsekvenser for personerna.
Men i kontakterna utat finns det motstand av olika anledningar. Vi stallde
exempelvis en fraga pa dagcentret kring hur ofta man at sin lunch pa
restaurang eller liknande, utanfor dagcenteret. For c:a en tredjedel har
personernas flyttningar inneburit att de ater lunch utanfér dagcentret oftare,
men for hélften (45%) har utflyttningen inneburit en minskning!

Utifran detta exempel kan konstateras att svarigheterna i viss man kan sagas
ha forvarrats. En mojlig tolkning skulle kunna vara att behovet att
overhuvudtaget komma frdn vardhemmet var sa stark att man verkligen
anstrangde sig att dka ivag for att ata lunch pa nadgon annan plats. Detta
incitament ar inte lika starkt pa ett integrerat dagcenter som dessutom ofta har
egen matsal.

ANHORIGA | EN NY OCH AKTIV ROLL

For anhoriga innebar personens flyttning en stor forandring. Det blir mer
normala vilkor for ett nérmare umgange med den vuxna sonen eller dottern.
Kontakterna 6kar ocksd, men det &r inte bara en 6kning i omfattning utan dven
till innehall. Dar man tidigare kanske hade mest kontakt per telefon eller brev
har kontaken efter flyttningen oftare forbytts till personliga besok.

Precis som i den undersokning som genomforts parallellt, framgar hur svart
anhoriga har haft i kontakterna pa vardhemmet beroende pa praktiska
svarigheter att kunna vara ostord. Det ar ocksa intressant att andelen av de
som pa vardhemmet hade mycket kontakt, har minskat efter flyttning. Detta ar
dock i Overensstammelse med erfarenheterna att anhériga som kommer till
vardhemmet flera ganger i veckan gor det for att kompensera en vad de tycker
stimulansfattig miljo. Efter flyttning forsvinner detta motiv och anhdriga kan
lugnt borja "avveckla" den typ av kontakt till forman for en mer normal
anhdrigrelation till sitt vuxna barn.

Andelen som aldrig far besok av anhériga har minskat fran 41%
till 28% i gruppbostaden. Andelen som far besok har okat generellt men med
undantag av de som mycket ofta fick besok.

Kontakterna andrar karaktar inte bara genom att anhdériga halsar pa oftare,
utan man besoker ocksé andra livsmiljéer som deras vuxna barn vistas i, som
exempelvis den dagliga verksamheten. P4 vardhemmet forekom det ytterst
séllan att anhdriga bestkte dagcentret. Inte ens vid habiliteringskonferenser
var det speciellt vanligt. Efter flyttning blir detta vanligare. Detta kan ju ocksa
tolkas som en forbattring av inflytandet eftersom manga besok sékert skett i
samband med att man anordnat ett méte.

Det finns ocksa anledning att notera att nagra personer fatt egen telefon, vilket
har varit av stor betydelse for deras liv. Det &r ocksa viktigt att betona rent
allmént hur betydelsefullt ett aktivt anhérigarbetet &r under av-
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vecklingsarbetet. | ndgra fall har kontakter etablerats som varit mer eller
mindre brutna under ett stort antal &r. Exempel ur detta material visar ocksa
att flera for forsta gdngen besokt sitt foraldrahem efter att de en gang for lange
sedan flyttade hemifran. Detta har skett som en direkt foljd av flyttningen med
en mer néra relationen till anhoriga.

SAMHALLSDELTAGANDE - NAGOT FOR FRAMTIDEN?

Vi fann i undersékningen att olika samhéllskontakter 6kade, men kanske inte i
den omfattning som var forvantat. Forutsattningar att besdka bank, post,
affarer, fritidsanlaggningar m.m. dkade naturligtvis i samband med flyttning.
Men man utnyttjar séllan mojligheterna fullt ut.

Det maste ocksa sagas att aven om samhallskontakter av olika slag kanske inte
genomgatt nagra dramatiska forandringar, kan de kvalitativa inslagen i
kontakterna vara betydligt rikare jamfort med vad som gallde under tiden pa
vardhemmet. Man far ocksa tanka péa tidsaspekten. Vad vi studerade var
gruppbostader som varit igdng en i sammanhanget relativt kort period. Det tar
tid att upparbeta bra kontakter utat och att utveckla ett arbetssatt som
stimulerar ett samhéllsdeltagande. Det finns starka skl att tro att kontakterna
med tiden bade tkar och blir djupare nar bade personal och personerna med
handikapp vant sig vid det nya livet. Men samtidigt finns starka skal att ocksa
varna for att en inledande isolering kan permanentas om man inte
kontinuerligt stimulerar till ett mer utatriktat arbete.

Nagra exempel ur undersékningen illustrerar utvecklingen av samhallskon-
takterna efter flyttning. Vad galler exempelvis besok pa post/bank visade det
sig att for c:a 30% innebar det 6kade mojligheter att fa vara med sjalva vid
sadana besok, men for ca 60% var forhallandet oforandrat. For ca 10%
redovisades till och med en minskning i antalet personliga besok.

Personal berattade om de svarigheter man upplevde att sta i en ko med en
person med handikapp som pa olika satt drog uppméarksamhet till sig. | en
postkd upplever man sig mycket utsatt for andras intresse fér hur man skall
I6sa olika situationer. Andra ekonomiska rutiner underléttar annars att
personen sjalv kan vara med ndr man exempelvis hdmtar ut sin pension.

Ett annat exempel ar hur ofta man Kklipper sig hos vanlig frisér eller att
personalen klipper haret. Efter flyttning var det narmare 80% som klippte sitt
har hos frisor jamfort med ca 50% pa vardhemmet. Det var dock fortfarande
en mindre andel (5%) som fortfarande fick sitt har klippt av personal i
gruppbostaden.

En varierad och stimulerande fritid har stor betydelse for vélbefinnande och
livskvalitet. Det finns darfor avsnitt som beskriver detta omrade i under-
sokningen. Resultat visar att de fritidsaktiviteter som forsiggar utanfor
gruppbostadens véggar, tillsammans med andra, inte hade utvecklats s&
mycket som man kanske hade forvantat sig. Vad galler besok pa bio,
sportevenemang eller liknande, finns i materialet en minskning av sédana
besok. Andelen pa vardhemmet som angav att nagot sddant besok inte skett
under senaste manaden var ca 23%, medan andelen 6kade till ca 32% efter
flyttning. Det kan finnas forklaringar till detta som att dvriga fritidsaktiviteter i
boendet har férandrats efter utflyttning sa att de fyller ett fritidsbehov.
Resultatet innebar dock ett observandum i relation till faktorer som paverkar
personernas fritid, t.ex. personaltiatheten pa kvéallar och moéjligheter att skaffa
kontaktpersoner och kontakterna med kommunens fritidspersonal.
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Nagot som var mycket framtradande i undersékningen var de fa sociala
kontakterna med personer utanfér den egna boendegruppen. Det var
egentligen utomordentligt sallsynt att ndgon hade en nara kontakt med nagon
kamrat i en annan gruppbostad. Detta trots att man redovisade att
kamratkontakter hade etablerats pa exempelvis dagcenter eller vid olika
fritidsaktiviteter. Dessa kontakter uppréattholls dock mycket séllan genom att
man besokte varandras hem. Har finns en viktig arbetsuppgift som innebér att
pa olika satt hjalpa och uppmuntra kontakter med andra. Personal berattade
vid flera tilfallen hur de kande till kamrater fran tiden p& vardhemmet, men
man visste inte vart de flyttat.

NAGRA OVRIGA RESULTAT

Det fanns fragor inom omraden som inte naturligt faller in under de fem
ovanstaende. Det var framst fragor kring forandringar i relation till héalsa. En
frdga berorde exempelvis omfattningen av medicin eller andra atgarder for
magbesvar. Resultatet visar att sdvél insatsernas grad som omfattning
forandras. | gruppen hade c:a 55% inte nagra saddana insatser aktuella medan
de bodde pa vardhemmet, medan det efter flyttning var ca 85% som var helt
befriade fran sddana medicinska insatser. P4 vardhemmet hade ca 40% insatser
av detta slag varje dag, medan denna andel efter flyttning sjonk till ca 18%.

Fragor kring hudinfektioner och epilepsi gav likartade resultat aven om de inte
var lika entydiga. For den stora andelen var forhallandet i stort sett oforandrat,
men for ca 13% redovisades en forbattring. For ca 2% redovisades i bada fallen
Okade insatser eller en forsamring.

Flera tillstdnd som studerats ar relaterade till miljéfaktorer av olika grad.
Magbesvéar och hudbesvar orsakas inte sdllan av en stressig och disharmonisk
livssituation. Det ar alltsé inte speciellt forvanande att forbattringar anda sa
tydligt beskrivs efter flyttning, vilket kan tas som tecken pa den starkt
forbattrade livsmiljo som personerna lever i. Det finns ocksa redovisat att de i
manga fall mycket bra kontakterna med vardcentral och distriktsskoterska gett
mojlighet till battre medicinska insatser.



EN UPPFOLINING AV PERSONER
SOM FLYTTAR FRAN INSTITUTION
UNDER AVVECKLING

Peter Brusén Kent Ericsson Maj Thorsell

BAKGRUND OCH SYFTE

Detta ar en prospektiv och longitudinell undersékning som kompletterar en
retrospektiv som beskrivits pa annan plats (Thorsell, Ericsson och Brusén: Att
bli synlig!). Det finns ett stort behov av 6kad och dokumenterad kunskap om
vad som hander vid flyttning fran institution. Detta galler speciellt for
personer med svarare funktionsnedséattning. Vad vi gjort ar en kartlaggning av
utflyttningsprocessen pa en personlig niva och erfarenheterna kan ses som
representativa for vad en flyttning kan innebéra for en utvecklingsstord
person.

Syftet med denna studie &r att beskriva hur vardagsmonster och livsvillkor
forandras efter det att forstindshandikappade flyttar fran institution. Genom
att gora detta som en uppfdljningsundersékning blir det méjligt att folja
flyttningsforloppet fran vardhemmet till dess personerna utvecklar en tillvaro
inom de integrerade omsorgerna. Samma grupp beskrivs genom personalinter-
vjuer med samma utformning vid tva tillfallen. Undersokningen ar framst inte
en utvardering av hur personerna férandras utan hur deras livssituation blivit
annorlunda.

MODELL OCH METOD

Avsikten att beskriva vardagsmonster och livsvillkor ger karaktaren pa
beskrivningarna. Med vardagsmonster menas har hur personen lever, pa vilka
platser och i vilka livsmiljéer som personen vistas och vad personen gér. Men
avsikten med denna undersokning har ocksa varit att kunna beskriva mer
kvalitativa aspekter av personens liv, d.v.s. livsvillkor. Den metod som
utvecklats beskriver vardagsmonster och livsvillkor fér samma personer vid
tva tillfallen. Det forsta under deras vistelse pa vardhemmet och det andra tva
till tre ar efter flyttning. Ett strukturerat frageformular har utarbetats for detta
andamal.

FRAGEFORMULARET

Formuléret ger en bred beskrivning av personens tillvaro bade pa institution
och inom integrerad omsorg. De omraden som técks in ar forst och framst
personens bostad men dessutom beskrivs personens dagliga verksamheter.
Utover dessa tva grundlaggande livsmiljoer beskrivs personens deltagande i
olika aktiviteter i samhéllet. En kvalitativ vardering av personens
vardagsmonster sker genom en beskrivning av livsvillkoren.
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VARDAGSMONSTER LIVSVILLKOR

13 fragor avseende det 35 fragor som beror
egna rummet, sémn och personens materiella
vila, mat och fritid, standard, inflytande
hemarbete och sociala och integritet
relationer

11 fragor rérande 11 fragor som beror
arbetsplatsen, omfattning personens materiella
och typ av verksamhet, standard, inflytande
sociala relationer och integritet

18 fragor kring grannskap, 18 fragor som beror
olika typer av personens materiella
service, fritid utanfor standard, inflytande
bostaden, arbetslivet, och integritet

resor, vanner och anhdriga.

73 fragor som beror personens bakgrund, som ar pé institution,
vardbehov, tillaggshandikapp, beteendestérningar,

medicinsk status, bostadsform, personal,

medicininsatser och talférmaga.

OVRIGT MATERIAL

Fran de aktuella personernas journaler och avdelningsanteckningar har dven
uppgifter insamlats kring aktuell medicin, kramplistor m.m. En semantisk
differential har gjort det mojligt att f& personalens uppfattning om séval den
utvecklingsstérde personen som innehdllet i sitt arbete. Det ar alltsa en
subjektiv personlig upplevelse och ej en objektiv beskrivning av personen.

PROCEDUR OCH GENOMFORANDE

De 40 personer som beskrivs har i de flesta fall flyttat fran institutionen under
1985. De har flyttat till 22 olika gruppbostéder. Gruppbostédderna har olika
utformning. Nagra bor i villor eller radhus medan andra bor i flerfamiljshus.
Alla bostaderna ar integrerade i vanliga bostadsomraden. De har sin dagliga
sysselsattning pa nio olika dagcenter. C:a 25% av gruppen ar kvinnor. Till stor
del &r det personer med ett relativt omfattande begavningshandikapp och ofta
med tillaggshandikapp. Personerna bodde pa sex olika avdelningar pa
vardhemmet.

Tva intervjuer har genomforts for varje person vid tva tillfallen, en i bostaden
och en pa dagcentret. Varje intervju tog ca 1-2 timmar. Den personal som
besvarat fragorna har varit den som haft mest ingdende kannedom om den
handikappade personen.

RESULTAT

Nedan féljer ett urval av tabeller som pa olika satt askadliggor personliga
konsekvenser for de utvecklingsstorda personerna vid en flyttning fran
institution till en integrerad bostad. Vissa resultat aterfinns ej i tabeller utan
bara som en sammanfattande text. Detta ar en schematisk beskrivning dver
hela gruppen. En beskrivning planeras ocksa av parvisa jamforelser for varje
enskild persons forandrade tillvaro.
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Tabell I. Har personen sitt namn pa ytterdorr eller breviada?

Ja Nej
Omsorgsform n % n %
Institutionell 0(0) 40 (100)
Integrerad 11 (28) 29 (72)

P4 institutionen saknar alla sitt namn pa ytterdorr eller liknande. En 6kning
sker vid utflyttning sa att 28% da har fatt detta. Men fortfarande saknar alltsa
72% av de utflyttade sitt namn pa den egna ytterdorren.

Tabell 2. Antal besok av anhdriga.

Aldrig Nagon/nagra Né&gon/nagra Nagon/nagra
ggr/ar ggr/ménad ggr/vecka
Omsorgsform n % n % n % n %
Institutionell 16 (41) 14 (36) 6 (15) 3(8)
Integrerad 11 (28) 20 (50) 8 (20) 1(2)

Det sker en 6kning i antalet besok som anhdériga gor till den utvecklingsstordes
nya bostad, b&dde genom fler besok men ocksa genom att personer som aldrig
tidigare haft besok nu fatt det. Tva personer som tidigare besokts ofta har fatt
minskad bestksfrekvens. Detta stdmmer med erfarenheterna att en del
foraldrar inte ser ndgon anledning att gora tata besok efter flyttning eftersom
man ser att deras anforvant har det bra.

Tabell 3. Har personen en spegel pa sitt rum?

Ja Nej
Omsorgsform n % n %
Institutionell 17 (44) 22 (56)
Integrerad 28 (70) 12 (30)

Det som visar sig allra tydligast vid flyttning ar att den materiella standarden
Okar markant. Detta visar sig bland annat genom att 26% som tidigare saknat
en sé sjalvklar sak som en spegel, har fatt det efter flyttning. Dock &r det
anmarkningsvart att sa pass stor andel som 30% fortfarande saknar spegel.
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Tabell 4. Nar gar personen till sings?

Omsorgsform

Institutionell
Integrerad

Foére  19.00- 20.00- 21.00- Efter
19.00 20.00 21.00 22.00 22.00
n % n % n % n % n %

3(8) 4(10) 12(30) 16(40) 5(12)
1(3) 4(10) 11(27) 16 (40) 8 (20)

Det sker inga dramatiska forandringar vad galler tidpunkten nar man gar och
lagger sig. Nagra tycks ha fatt litet senare vanor. Schematekniska orsaker slar
igenom ocksa i gruppbostaden och en stor andel, c:a 40%. har gatt och lagt sig
redan fore 21.00.

Tabell 5. | vilken utstrackning anvander personen enbart egen tval, handduk och morgonrock?

Omsorgsform

Institutionell
Integrerad

Inte alls Ett alt. Tva alt. Géller
stammer stimmer alla

n % n % n % n %

2 (5) 15 (38) 20 (50) 3(7)

0(0) 0(0) 9 (23) 31 (77)

Det kollektiva inslaget minskar kraftigt vid flyttning och man far i hogre grad
ha egna saker. FOr de nio personer som det inte galler fullt ut ar det fraga om
avsaknad av egen tval. Man hade en gemensam tval, i form av flytande tval
monterad pa vaggen. Nastan alla delade ocksa hygienrum med en eller tva
kamrater.

Alla som flyttat far en markant battre materiell standard, exempelvis egen
spegel. De flesta far ocksé en storre atkomlighet vad géller privata saker som
klader, mat m.m.. Sociala relationer mellan dem som bor tillsammans okar,
medan relationer till kamrater utanfér bostaden fortfarande ar mycket
sparsamma. Medverkan i olika vardagsgéromal 6kar ndgot men fortfarande ar
det en 1dg medverkan vad géller t.ex. tvatt, matlagning och matinkop. En tkad
integritet och respekt for personen utvecklas efter flyttning vilket bland annat
visar sig genom att fler positiva egenskaper tillskrivs personen men ocksa
brister som exempelvis franvaro av dorrskylt.

Tabell 6. Antalet timmar i verksamhet utanfor bostaden pa dagcenter eller i annan verksamhet.

Omsorgsform

Institutionell
Integrerad

0 1-15 16-30 Over 30
n % n % n % n %

2 (5) 9 (24) 24 (65) 2(5)
1(3) 5(13) 15 (39) 18 (46)

De allra flesta har fatt starkt 6kad daglig verksamhet efter flyttningen. Det
visar sig dock att de flesta som hade sysselséttning har fatt mer och det finns
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fortfarande personer som inte har full dag. En person saknar faktiskt helt
daglig sysselsattning ocksa efter att ha flyttat.

Tabell 7. Antal timmar per vecka med i huvudsak samhéllskontakter.

0 1-10 11-20 Over 20
Omsorgsform n % n % n % n %
Institutionell 14 (38) 8 (22) 12 (32) 3(8)
Integrerad 10 (26) 15 (39) 7 (18) 6 (16)

Andelen som helt saknat samhéllskontakter genom dagcentrets férsorg har
minskat nagot men samtidigt kan tyckas att andelen kontakter med samhallet
borde kunna ha utvecklats mer med tanke pa det integrerade laget. Det ar
fortfarande en fjardedel som enligt uppgift saknar majlighet att vistas utanfor
dagcentret.

Tabell 8. Hur ofta ater personen sin lunch pa en vanlig lunchrestaurang?

Aldrig Nagon/nagra Nagon/nagra Nagon/nagra
ggr/ar ggr/man ggr/vecka
Omsorgsform n % n % n % n %
Institutionell 24 (63) 13 (34) 1(3) 0 (0)
Integrerad 20 (54) 13 (35) 3(8) 1(3)

Har blir det ytterligare tydligt hur séllan personerna kommer utanfér
dagcentret dven om det ligger integrerat. Det &r bara en person pa institution
som éater ute atminstone ndgon gang i ménaden och fortfarande efter flyttning
fran institution ar det s& fa som 4 personer. Ett dagcenter har matsal och det ar
vanligast att man alltid ater dar. Pa institutionen gick man oftast tillbaka till
avdelningen for att ata lunch.

De allra flesta far mer verksamhet och en mer varierad daglig verksamhet efter
flyttning. Aven kontakterna med det omgivande samhélle 6kar men det finns
fortfarande kvar starka inslag av isolering vad géller den dagliga
verksamheten. Sociala relationer med arbetskamrater pa fritiden tycks ocksé
vara mycket séllsynt.

Tabell 9. Hur manga besok pa bio, teater, sportevenemang och liknande har personen gjort den senaste
manaden?

Inget Ett till Tre, fyra
tva besok eller fem besok
Omsorgsform n % n % n %
Institutionell 9 (23) 21 (54) 9 (23)
Integrerad 13 (32) 17 (43) 10 (25)
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Majligheterna till fritidsbesok tycks ha minskat efter utflyttning fran
institution. Personal redovisar stora svarigheter att kunna gora besok eftersom
man har for liten personal. P& institutionen fanns fritidsledare som
arrangerade resor och besok till olika fritidsaktiviteter. Detta ar kvantitativa
skillnader som ingenting sdger om skillnaden i kvalitet mellan de tva omsorgs-

formerna.
Tabell 10. Vem Klipper haret?

Oftast Blandat Alltid

personal personal-frisor frisor
Omsorgsform n % n % n %
Institutionell 6 (15) 14 (35) 20 (50)
Integrerad 2(5) 8 (20) 30 (75)

Det blir vanligare att man anlitar en vanlig frisor nar det blir

aktuellt med klippning efter flyttning. Det férekommer dock fortfarande att
personal klipper, oftast da av bekvamlighetsskal och om nagon av personalen
kan klippa.

Infektionsben&genheten tycks minska och det géller framfér allt hudbesvar och
liknande. Mest tydligt aterspeglas dock den lugnare miljén i gruppbostaden i
forekomsten av olika insatser for att bota magbesvar. Laxermedel och
dietforeskrifter m.fl. insatser minskar kraftigt efter flyttning fran institution.

Tabell Il. Hur vanligt ar det med olika insatser for infektioner respektive magbesvar?

Omsorgsform

Infektioner
Institutionell
Integrerad

Diet, laxermedel m.fl. insatser
Institutionell
Integrerad

Har ej Nagon gang  Flera ggr Ofta -
haft per ar per ar kroniskt
n % n % n % n %

17 (44) 11 (28) 3 (8) 8 (20)
22 (55) 8 (20) 2 (5) 8 (20)
21 (55) 1(3) 2 (5) 14 (37)
34 (85) 0(0) 0(0) 6 (15)

Kontakter med grannar saknas helt pa institutionen men i méanga fall far man
det efter flyttning. Inga djupa kontakter men ofta ett positivt accepterande
bemotande. Anhorigas kontakt kar bade kvantitativt och kvalitativt. Manga
har dessutom genom flyttningen kommit geografiskt narmare sina foraldrar
eller syskon. Mer kontakt sker med olika serviceorgan som post, affarer m.m.
men det finns fortfarande stora begrénsningar ockséa i de kontakterna.

SAMMANFATTNING

Situationen pa institutionen har till viss del inverkat pa datainsamlingen.
Avvecklingen pagick under tiden och det var oro och omsattning bade bland
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personal och utvecklingsstorda personer. Det har dock gatt utmarkt att
intervjua och det visade sig vardefullt att man genom sitt yrke haft en god
inblick i den informella kulturen som fanns pa institutionen. Det var ibland
avgorande for hur man skulle uppfatta ett svar. Det fanns en viss
kartlaggningstrotthet hos personal eftersom flyttningsprocessen pagick.

Flyttning fran institution till en sjalvstandig bostad tillsammans med andra i en
liten grupp ger upphov till en méngd positiva saker for personen. Flyttningen
fran institutionen ar ett nodvandigt villkor for detta men det ar ej tillrackligt.
Forutsattningar 6kar men utnyttjas ej fullt ut. Det behdvs en méngd
kompletterande insatser i det integrerade boendet for att det ska bli bra och
utgdra en harmonisk och optimal livsmiljo for personen.

Ett malinriktat arbete ar darfor nodvandigt for att utveckla ocksé det
integrerade boendet. For detta kravs att faktorer som ar institutionaliserande
och passiviserande kan undanréjas och de omstéandigheter som &r aktiverande
och utvecklande kan starkas. Ett aktivt personalarbete ar nyckeln till att ocksa
den integrerade bostaden ska bli bra for den utvecklingsstérde personen.

Att bo pa en institution eller att bo i en vanlig bostad &r som att bo i tva olika
kulturer. P4 institutionen finns ett speciellt normsystem, egna varderingar och
ett speciellt sprék. | samhallet finns inga andra normer &n de som vi alla lever
med, med alla dess fortjanster och brister. Det krav som utvecklingsstérda pa
vara institutioner staller ar bara att f& dela pa detta med oss - att fa leva som vi
andra och tillsammans med oss.
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ATT BLI SYNLIG!

Maj Thorsell ~Kent Ericsson  Peter Brusén

1
SA HAR GJORDE VI!

Syftet med undersékningen &r att beskriva vad som hander personer med
begévningshandikapp péa en personlig niva nar de flyttar fran vardhem, in i
ordinarie samhalle. For att ta reda pa detta beskriver vi personer som flyttat
fran vardhem till bostader utanfor detta. Vi valde att studera samtliga som
flyttade fran Carlslunds vardhem under 1982. Det var 25 personer, 15 kvinnor
och 10 mén. En aldre kvinna avled foére undersékningens genomférande. Det
ar saledes 24 personer som ingar i denna redovisning.

For att ta reda p& vad som hander personerna valde vi att i férsta hand
intervjua personal i bostader och pa dagcenter. Vi har dven intervjuat 4
anhdriga och 3 av de 24 berdrda personerna. Sammanlagt blev det 56
intervjuer.

Alla intervjuer, utom de med personerna med handikapp, bérjade med
foljande uppmaning: "Beratta hur X har det idag. Lagg géarna fokus pa
situationer dar ni sett férandringar i positiv eller negativ riktning. Kom ihag att
negativa forandringar ar lika viktiga som positiva". Eftersom det &r svart for
personer med begavningshandikapp att i tankarna géra jamforelser och att se
forandring sa borjade vi deras intervju med att be dem beréatta hur de hade det
idag. Sedan foljde ett samtal pa 1-1,5 timme dar vi speciellt talade om
foréandringar.

Alla intervjuer utom tva spelades in pa band. Dessa bandinspelningar skrevs
ut ordagrant. Ur utskrifterna sammanstélldes alla uttalanden som handlade
om forandring. Det blev c:a 600. Genom att studera och jamfora dessa
uttalanden om féréandring vaxte undersdkningens resultat fram. Dessa uttrycks
i fyra kategorier. De fyra féljande kapitlen redovisar innehallet i dessa
kategorier. Deras bendamningar aterfinns som rubriker pa foljande kapitel 2, 3,
4 och 5. Inom varje kategori finns sedan ett antal dimensioner som néarmare
beskriver en kategoris innehall. Varje dimension ges som underrubrik i kapitlet
och &r skriven med fet stil.

| ett femte kapitel diskuteras de utsagor som inte har kunnat héanforas till
nagon sarskild kategori. En mer ingdende diskussion om hur vi arbetade fram
denna rapport framgar i den bilaga som kommer sist i rapporten.

Vi har uppfattat att metoden stéller krav pa att resultat fran undersokningar
skall formedlas pa ett sddant satt att de som ar berérda av ett problem skall
kunna ta del av och fa en forstéelse for den teori som presenteras (Fagerhaugh
och Strauss 1977). Det &r detta som styrt vart satt att presentera
undersdkningen.
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2
'‘ATT BLI EN PERSON'

'Dom lyssnar ju pé oss'

P& den stora institutionen ar manga vardagliga situationer en del av rutinen
och &ven personalens arbete ger ibland valdigt litet utrymme fér improvisa-
tioner utifrdn 6nskemal och krav fran personerna med handikapp. Personal
som gar ett visst pass har kanske speciella arbetsuppgifter som goér det
omojligt att bryta och g& pa promenad med Pelle bara for att han uttrycker det.

Vardagliga stallningstaganden som "vad ska vi ha till middag" och "vilken typ
av frukt vill du ha" bestams inte av personalen som star nara den enskilde
personen, utan styrs fran ett centralkok, som har sma mojligheter att ta med
enskilda individers 6nskemal da de planerar fruktinkop for den narmaste
veckan eller féljande periods sexveckors matsedel.

Vardagliga samtal om néra konkreta viktiga ting blir éverflddiga. Rutiner och
andras styrning av viktiga bestandsdelar i vardagen gor att kommunikationen
i dessa situationer blir 6verflodig eller i varsta fall besvarlig. Om nagon alskar
bananer och matbilen dag efter dag kommer med applen, sa blir ett eventuellt
uttryck for en vilja irriterande och ett stérande moment for den tjanstgdrande
personalen som inte kan péverka vad som kommer med nésta mattransport.

| en bostadsgrupp berattades om Karin som gar ut i hallen och tar sina skor
och sager nagot som liknar "skor". Personalen har ingen aning om vad hon vill
men i borjan gissade de att detta uttryck kunde betyda "Jag vill g& ut och ta en
promenad och samtidigt passa pa och mata faglarna". Varje gang Karin gick till
sina skor, forsokte personalen att forsta genom att saga "Vill du ga ut och ga?"
och sedan gora det.

Samma Karin sa ofta nagot som liknade "borsta tanderna" och personalen
tolkade det som "borsta tanderna" varje gang och gick till badrummet och
hjalpte henne med det. Nar uttrycket s& smaningom kom tillbaka alltfor ofta
borjade personalen misstanka att nagot annat uttrycktes med detta "borsta
tanderna”. Om det hande tre génger pa en halvtimme s& maste nagot annat
ligga bakom.

Vid intervjun var personalens hypotes att det var ett uttryck foér att Karin var
less pé att aktivera sig sjalv och 6nskade négon typ av samspel med personal
eller att hon var torstig och ville ha nagot att dricka.

I manga av intervjuerna aterkommer uttryck av typen "hon uttrycker mera
vilja nu" eller "hon borjade prata forst for ett halvar sedan”. Det I6nar sig att
prata blir ett uttryck som sammanfattar den hér typen av fordndring av
kommunikationen. Det ar inte en forandring som verkar bero pa traning av
ordforrad eller liknande. Formagan har alltid funnits men det har inte funnits
socialt gensvar eller anledning att anvanda spraket for att paverka sin vardag
for den styrs av nagon utanfor.

P& institutionen skojade man ibland om att "om du inte &r snall, far du inget

kaffe". Inte var det vanligt att kaffe anvdndes som bestraffning men den
andemening som finns bakom, d.v.s. att det finns fordelar med att vara till lags
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och inte ifrdgasatta for mycket har en storre giltighet pa totala institutioner an
pa bostader i den integrerade omsorgsvérlden.

"Hon vagar saga ifrdn nu. Det gjorde hon inte i borjan!" "Hon har slutat ga pa
dans. | borjan foljde hon med fastdn man kunde ana att hon inte gillade det".

Ovanstaende citat fran intervjuerna ar exempel pa att vaga vilja och att
uttrycka det. Just att utveckla uttryck for ja och nej och sedan anvéanda dem i
vardagen. Om man tidigare haft uttryck for ja och nej, sd kan man utvecklas
genom att léra sig att argumentera for sin sak, oavsett om det galler aktiviteten
pa dagcenter, att sta for att man hatar gymnastik eller att konsekvent plocka
bort gurkan fran alla smorgasar, tills alla har uppfattat att det betyder "nej
tack".

Avsaknaden av kommunikationssystem kan leda till olika reaktionsmonster
hos anhdriga och personal som personen skal samspela med. En del blir
passiva och accepterar att personen inte uttrycker vilja, 6nskningar o0.s.v. och
forsoker tillfredsstalla de mest grundlaggande behoven utan samspel. En del
forsoker samspela genom gissningar och att sedan utifran reaktioner tolka om
man gissat ratt eller fel. Ett tredje satt ar att forséka hitta ett alternativt
kommunikationssystem for att fa till stdnd ett meningsfullt samspel.

I intervjuerna finns valdigt litet av det forsta monstret, passivt tillfredsstéallan-
de, utan personal och anhdriga berattar om ett samspel dar gissningar lett till
okad motivation att med gester, ord o.s.v. uttrycka olika behov. Okad
anvandning av verbalt och icke-verbalt sprak aterkommer i de flesta interviju-
er. Pictogram och bildkommunikation ar nya uttrycksmedel som prévas av
flera som av olika skél inte anvander talet som kommunikationsmedel.

Vid frdgan om vad som &r den storsta forandringen i den nya bostaden eller pé
dagcentret, ar det valdigt ofta aspekter som sammanhénger med samspel och
kommunikation som lyfts fram av de intervjuade. Att vara en person som pa
ett klart och direkt sétt kan, vill, vagar formedla vilja i ett samspel med
omgivningen véacker intresse och leder till 6kat samspel. Detta samspel startar
en positiv utveckling, oavsett om det ar verbal eller icke-verbal kommunika-
tion. | den nya bostaden finns utrymme fér samspel pa ett annat sétt. En
vardare uttryckte det sa har: "Detta med det tkade talet 4r nog den storsta
forandringen for Lisa, speciellt nu nér hon upptéckt att man &ven kan anvinda
talet for att paverka personal”.

En av svarigheterna att arbeta med personer med ett gravt begadvningshandi-
kapp, ar just att man som vardare ofta far s& svaga och otydliga reaktioner i
samspelet. Aven for de mer gravt handikappade i integrerat boende talas om
okad kommunikation. Han eller hon har borjat 6va sig att fa fram sprak-ljud,
lyssnar till sitt namn och lyser upp eller blir stel i kroppen vid ogillande och
visar avspandhet och aktivitet vid gillande.

Vilka konsekvenser far den 6kade kommunikationen pé en personlig niva? Att
vara en person, som via kommunikation paverkar sin omgivning ger ett
innehall och méaste paverka sjalvkansla och sjalvuppfattning. Att vara en som
kan séga nej till den gymnastik man alltid hatat stérker den personliga
integriteten. "Jag &r en person som bestimmer dver mitt eget liv och har medel
att satta granser for vad jag vill och inte vill".

Hon pratade inte pa Carlslund och under det forsta halvéret efter att hon
flyttat, trots att man visste att hon hade tal. Nu svarar hon alltid pa fragor och
berattar &ven spontant om det &r sarskilt viktiga saker. Varfér denna &ndring,
fragar man sig, men varfor inte frdga henne? Hennes svar ar kort "skitstélle,
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det dar Carlslund"! P4 ett sddant stalle ar man ingen som kan, vill eller vagar
anvanda sitt tal for att samspela eller paverka. | hennes 6gon fanns ingen
majlighet till paverkan och ingen att samspela med. Hon valde att bli en
mussla. Sakta dppnar musslan sig men det tar tid, for i musslan finns mangder
av ilska, besvikelse, underskattning, fornedring, som anhériga och personal -
som star henne nara - kanske kommer att fa ta del av i sma portioner.

Men nu ar hon oftast ndjd och njuter av sitt nya liv dér talet har en funktion.
Hon kan med hjalp av talet paverka om man ska titta pa kanal 1 eller 2 pa TV,
hur veckomatsedeln ska se ut, vilka klader man gillar eller inte gillar o.s.v. i all
odndlighet. Det forefaller naturligt att talet anvédnds mer och mer nar en helt ny
dimension pa tillvaron visat sig, d.v.s. genom mitt tal kan jag paverka min
vardag och samspela med méanniskor jag tycker om.

'Nu végar man séga nej’'

Om Ulla inte ville ha en gul kjol, s& stoppade hon den under madrassen och s&
var det problemet 16st for stunden. Om personalen gick med Britta till
toaletten, sa satte hon sig dar oavsett om hon var kissnodig eller ej. Om
personalen tyckte att Kalle skulle &ta i servicelagenheten pa helgen, sa gjorde
han det utan att tdnka efter vad han sjélv ville.

Idag bestammer Karin redan vid inkopstillfallet om hon tycker om nagot eller
ej. Aven om kontaktmannen - som &r en fér Ulla viktig person - foreslar nagot
kladesplagg, sa sager hon nej om hon inte gillar det. Detta speglar en successiv
forandring under tre &r med en enorm lyhérdhet fran personalens sida
eftersom Ullas signaler varken &r tydliga eller hégljudda. Idag bestammer
Kalle sjalv om han vill laga sin egen mat pa helgen eller delta i den
gemensamma maltiden i servicelagenheten. Kalle hade en enorm formaga att
forsoka lista ut vad personalen ville och att sdga nej till ett personalforslag var
mycket problematiskt for Kalle.

Nar personalen idag gar med Britta till toaletten, sager hon klart ifrdn om hon
inte &ar kissnodig.

Atskilliga utsagor finns om att personer med begévningshandikapp med olika
grader av medvetenhet upptéackt att det inte &r deras uppgift att i forsta hand
tillfredsstalla personalen, utan att personalen finns for mig och verkar utifran
mina behov.

Att sdga nej till personal och bli respekterad for det &r en grundlaggande
upptackt som framkommer i olika former i manga intervjuer.

| personalrollen finns ocksa ett behov av att ta initiativ och ordna saker med
personernas basta for égonen. | intervjuerna finns flera exempel déar de nu
vagar avvisa denna form av omtanke. Exempelvis tyckte en personal att
ekonomin for tillfallet inte tillat ett storre kapitalinkdp. Men mannen det géllde
tog de oldgenheter en skral ekonomi skulle innebéara framfor att fa denna
kapitalvara. Ett sddant stallningstagande hade varit omojligt for den har
mannen under det forsta aret da "till-lags"-installningen dominerade de flesta

viljeyttringar.

'Personalen racker ocksa for mig'

Man maste inte halla fast en personal rent fysiskt for att fa. | bérjan var Anna
som ett frimarke. Personalen blev naturligtvis irriterad och Anna fick manga
reaktioner av avvisande och irritation. Trots att utdelningen oftast blev
negativ, fortsatte detta att vara hack i hél med personalen en langre tid.
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Idag kan Anna komma ut i koket, séga hej och konstatera att det ar den eller
den som jobbar och sedan dra sig tillbaka till sitt eget rum och ordna med sina
egna saker. Personalen racker och de finns dé jag behdver dem och jag maste
inte ha dgonkontakt och fysisk narhet for att veta att de ar dar.

| bérjan blev Malin valdigt arg om nagon medboende kom ut i koket da hon
var sysselsatt dar tillsammans med nagon personal. Hon kravde att f& vara
ensam med personalen och vagrade dela med sig.

Idag kan ndgon annan ocksa vara dar och hon &r helt lugn.

I den lilla gruppen finns en begynnande visshet att vaga lita pa att personalen
récker aven for mig.

SAMMANFATTNING

Personalens svar pa fragan om den storsta férandringen for den eller den har
ofta varit: "Men hon/han har ju blivit en person”. De sammanfattande
uttrycken 'Dom lyssnar ju pa oss', 'Nu vagar man saga nej', 'Personalen racker
ocksa for mig', belyser en utveckling fran icke-synlig till synlig och en
begynnande erfarenhet om att uttrycka vad man tycker, tanker och vill, far
konsekvenser.

Att sdga nej, att tala om vad man tycker, att vaga att inte vara till lags, att lita
pa att ocksa jag far i samspelet med personal ar kanske en pusselbit i det
personalen kallar "Men hon/han har ju blivit en person". En konsekvens pa ett
personligt plan &r 'Att bli en person'.
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3
'ATT FA EN BOSTAD'

'Att ha ett eget hem ..."

En foralder sager: "Pa institutionen fanns inget som var privat eller eget.
Fyrbaddsrummet gjorde det svart att se sitt barn som en person med ett eget
liv. Nu har hon fatt eget rum, blivit en person och lart sig orden mitt och ditt".

I en intervju med en man med handikapp fragade jag vad han tycker var det
basta med flyttningen. "Att jag fatt ett hem, sa jag kan ha alla familjens fina
gamla mobler i mitt hem".

I en annan intervju beréttade en man att han samma vecka kopt en baddsoffa
till sitt rum. Lagenheten bestar av tva personliga sovrum och ett gemensamt
vardagsrum. Detta med baddsoffan gjorde det majligt for besdkare att sitta
inne pa hans rum. For honom var det inte det samma att ta emot gaster i det
gemensamma vardagsrummet. Kanske finns associationer till det gamla
dagrummet pé avdelningen pé institutionen med i bakgrunden.

Personal och anhdriga berattar om upptéackten av det egna rummet som en
majlighet till mys och avskildhet medan nagra fortfarande associerar rummet
med en plats dér man bara sover, eller eventuellt gamla erfarenheter av
forvisning.

Med upptéackten av rummet som nagot personligt och mysigt kommer
forsiktiga krav pa nya tapeter, inkop av vaxter, utsmyckning o0.s.v.

Med det egna rummet foljer ocksa delaktighet i stadning. Om en kvinna, som
personal kant dven i den institutionella miljon, berattar de att hon nu baddar
sin sang. Hon kunde det tidigare ocks& men hon gjorde det aldrig. Att stada
och pyssla pa sitt rum och kopa en blomma till prydnad beskrivs for flera som
positiva och lustfyllda moment i vardagen, som ger en kénsla av delaktighet
pa det individuella planet.

| flera intervjuer gor bade personal och anhoriga en koppling mellan det egna
rummet och n&gon slags uppfattning om upplevelsen av att vara en enskild
person. | detta sammanhang finns ocksa en koppling mellan en férandring fran
oansvarigt barn till medansvarig vuxen eller som en anhdrig sa: "Jag ar auto-
matiskt mycket mindre mammig nu nar hon har ett eget hem".

'... med kok!

Vad &r en naturlig roll i en bostad? Jo, att vara delaktig och medverka var och
en utifran sina forutsattningar. Att vara delaktig i koket innebar for en person
att successivt léra sig alla moment i pannkakstillagning och for en annan
person att vara i koksregionerna och lukta, titta och eventuellt smaka, nér
personal - som finns fér att kompensera dar handikappet hindrar - lagar
motsvarande pannkakor.

Skillnaden mellan att duka sjalv som personal och lata "savliga" Pelle gora det,
som kraver instruktion for var och en av de 36 saker som ska spridas éver
bordet efter ett visst monster, ar en tidsforlust pa kanske tjugo minuter.
Eftersom detta utspelar sig i Pelles egen bostad, dar man har gott om tid och

20



Maj Thorsell, Kent Ericsson och Peter Brusén: Att bli synlig!

dar ett av malen ar delaktighet efter vars och ens forméaga, ar det den
individuella konsekvensen for Pelle vid dukningen som &r det primara.
Personalen kan iaktta skillnader i gladjeyttringar mellan de dagar da Pelle har
sin kdksdag och d& han inte har det. Han verkligen njuter och man ser att &ven
hans delaktighet har ett personligt varde.

Att vara delaktig i koket far en l&ngt vidare funktion &n eventuellt berém fran
personal som tycker Pelle varit duktig. Forberedelserna for en maltid avslutas
ju med en situation som i flera bostader ar positiv och belénande i sig.
Samvaron runt en maltid, dar intaget av naringsriktig mat ar underordnat den
sociala situation som en maltid kan vara eller utvecklas till, ar en viktig situa-
tion som far positiva individuella konsekvenser for manga.

Att fa anvanda fardigheter och kunskaper i vardagen blir sa tydligt just i
bostaden runt maltiden. | traningslagenheten, knuten till dagverksamheten,
har sékert flera inom institutionell omsorg i aratal lart sig att tillreda sallad och
gora sockerkaka. Att sedan upptéacka att denna kunskap har en praktisk
betydelse i vardagen, att man kan gladja dem man delar bostad med genom
sina alster ger individen en ny roll i férhallande till sin omgivning.

"Kan-sjalv-upplevelsen" ar viktig for alla men for den, som bott pa en total
institution och dessutom ar bunden till rullstolen och darfér mer personal-
beroende i fler situationer &n manga andra, blir "kan sjalv" sa mycket viktigare.
Att &ka ut med sin tallrik till diskmaskinen precis som de andra - var och en pa
sitt satt - ger en samhorighetskénsla och "kan-sjalv-upplevelse" som inte kan
pratas bort av rationella argument om tid, stok och risk fér porslinskrossning.

'Vems ar maten i kylskapet?'

En stor osakerhet visar manga infor nyheten att kok och kylskap ar till-
gangliga. Vad finns dar och vad ar tillatet? En forsta tanke ar naturligtvis att
det ska lansas om det blir tillgangligt utan las och bom. Verkligheten beréattar
om ett langsamt narmande med manga uppmaningar och forsékringar om att
det ar tillatet att ta det eller det eller att titta i kylské&pet efter ndgot atbart om
man blir sugen pa nagot under kvallen. Att ga till kylskapet och ta en smorgés
utan att smussla och f& daligt samvete eller att kunna sitta i koket och avnjuta
nattsmorgasen i stallet for att med samma daliga samvete forst smussla
smorgasen under kudden for att sedan snabbt trycka in den i munnen utan
stdrre njutning.

Detta att uppfatta att man i sin egen bostad har ratt att ta mat, dryck och frukt
utan tillatelse eller uppmaning ar en stor omstéllning for de flesta. M&nga visar
dock tecken som &r viktiga och som visar en viss forstaelse for det nya system
som rader. En kvinna tar idag nagot att dricka om hon ar torstig men maste
fortfarande uppmanas da det galler mat och frukt. Att ta framstallt kaffebrod
utan uppmaning och ocksa att vaga ta frukt ur en skal ar en process som tagit
tid for en annan kvinna men nu blir sddana beteenden mer vanliga.

Kalle kommer hem frén dagcentret da jag ar dar for intervju. Han tar av sig
jackan i hallen, sager "hej" till tjanstgérande personal och gar vidare ut i koket.
Déar oppnar han kylskapsdorren och tar fram mjolk, chokladpulver, smor och
brod. Han gor sjalv ett litet mellanmal i avvaktan pa middagen tva timmar
senare. Kontrasten 4r enorm mot att ha sett samme man utanfor den lasta
koksdorren pa avdelningen pa Carlslund i avvaktan pa en middag levererad i
kantin fran centralkéket och den totala omajligheten att ta ett spontant
mellanméal med sina 23 medboende som &skadare. For den enskilde manniskan
maste det vara en enorm upplevelse att ha tillgang till saker man uppskattar,
aven om dessa saker ar sé vardagliga ting som mjolk och chokladpulver.
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Kalle har inte blivit duktigare eller trénats i att gdra mjolkchoklad. Det har han
sékert alltid kunnat men att f& anvanda sin fardighet da man ar sugen, det ar
en ny upplevelse som ger tillfredsstéllelse och positiva upplevelser. Kalle séger
ofta att han inte vill flytta tillbaka till Carlslund for det &r battre i den nya
bostaden. Han har svart att precisera vad som &r battre men kanske ar en del
av sanningen just mjélkchokladen och smoérgésarna nar han sjalv vill utan
nagon tillstandsgivare.

'Personer far personliga relationer’

Pa den stora institutionen var det trots tillganglighet ytterst fa som hade
omsesidiga kamratrelationer pa avdelningen eller p& dagcentret. Infor
utflyttningen var det farre an vantat som hade en kamrat som det var viktigt
att fa flytta tillsammans med. Beror en del av denna avsaknad pa att persona-
len &ar sa viktig att hélla reda pa och bevaka att det inte blir plats fér medboen-
de? Beror en del pa den stora gruppen? Att vistas med 24 andra i samma
dagrum ger kanske upplevelsen av jag och de andra och de andra blir bara en
stor massa dar det inte gar att urskilja enstaka individer att bygga upp en
relation med.

Tva och ett halvt till tre ar ar en kort tid for vuxna manniskor att knyta nya
kontakter och skapa relationer.

Att vara den "samsta" i en grupp kan skapa problem. De medboende knorrade
i borjan Gver att just hon skulle vara med 6verallt i ytterlagenheter och vid
inkdp. Personalen var osédker om hon klarade att vara ensam utan personalstod
i en lagenhet. Nu &r hon dock helt accepterad och blir inviterad till kaffe hos
nagon medboende ibland.

Bland indikatorerna finns beskrivningar om ordlds begynnande upptackt av
varandra men ocks& om 6msesidiga vanrelationer mellan personer av samma
eller motsatt kén som fordjupas och far nya dimensioner allt eftersom tiden
gar.

En kvinna med ett lindrigt handikapp tog sig an en mattligt handikappad
kvinna med ett daligt utvecklat sprak. | borjan utvecklades valdigt mycket en
mor-barn relation och den lindrigt handikappade kvinnan pratade barnsprak.
Nu bérjar det bli uppenbart att den mattligt handikappade kvinnan har
resurser och flyttningen har ocksa lett till en enorm sprakutveckling. Relatio-
nen utvecklas alltmer till en mellan tva vuxna jambordiga kvinnor.

Tva kvinnor har i manga ar bott pa samma avdelning. De flyttade inte
tillsammans p.g.a. att de hade en 6msesidig positiv relation. Nu har de hittat
varandra som personer och en relation borjar utvecklas.

En stor forandring som belyses i flera intervjuer handlar om att vaga séga nej
till en medboende och inte alltid sdga ja och vara tillags. Det kan handla om att
gora tjanster men det kan ocksa vara att inte behéva std ut med t.ex. ljud och
oljud.

Fran fyrbaddsrummet pa den enkdnade kvinnoavdelningen med 24 personer,
till trerumslagenheten med tva sovrum och ett vardagsrum, ar ju i sig en
nastan hisnande forandring. Att den ocksa leder till dmsesidig relation med en
man far konsekvenser. Att vaxa, att starkas i sin kvinnoroll, att forstarka det
som ar fint och kvinnligt, att vilja vara fin blir viktigare och viktigare och kan
ibland snudda vid ytterligheter.
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Att bygga upp en relation med en person av motsatt kéon kan vara svart om
man inte har haft naturliga férebilder. Att ha vuxit upp pa institution, och
varken sett sina foréaldrars parrelation eller &ldre syskon och vénners satt att
samspela och umgas med det motsatta konet, skapar problem.

Bristen p& 6msesidiga relationer pa institutionen ar nagot som alltid forbryllat
och férundrat mig. Trots den korta tiden ar det uppenbart att olika typer av
omsesidiga relationer eller mer diffus kansla av tillhérighet haller pa att vaxa
fram. | den integrerade omsorgsvarlden har man kanske mdjlighet att se och
uppfatta varandra som individer med egenskaper, kénslor och behov.

SAMMANFATTNING

For de som flyttade har rollen pa avdelningen pé institutionen sett valdigt
olika ut. Forutsattningar har varit olika pa olika avdelningar.

Pa vardhemmet hande det att dldre, lindrigt handikappade kvinnor berattade
om tiden d& de var unga pa institutionen. De berattade hur de fick skota
tvéatten i fuktiga kéllare, hur de skotte gris och héns, hur de bar ved och vatten
och aven skoétte om mer handikappade barn. | deras berattelser fanns mycket
om att slita ont och att det var tungt och besvarligt men ocksa en viss stolthet
over att ha varit oumbaérlig och viktig. De arbetade naturligtvis utan bade 16n
och reglerad arbetstid.

Mot detta kom en reaktion i slutet pa femtiotalet, bl.a. fran tillsynsmyndig-
heten mot utnyttjande av utvecklingsstdrda. Det ledde till att de inte fick
utféra arbete. En del blev naturligtvis lattade, medan andra blev ledsna och
kande forvirring da de blev frantagna en viktig roll i sitt liv.

I slutet av sextiotalet och bdrjan av sjuttiotalet nar den systematiska ADL-
traningen och normaliseringsprincipen gjorde sina intdg pa institutionen,
uppstod ibland forvirring hos den personal som varit med under slutet av
femtiotalet. Var det tillatet att Iata personerna diska pa avdelningen om det
skedde under ADL-traningens eller normaliseringsprincipens tackmantel? Ar
det utnyttjande eller en meningsfull traning att diska at 16 personer om man
rakar ingd i ett hushall med s& méanga personer?

Pa vardhemmet utvecklades under 1970-talet olika losningar beroende pa om
man hade kok i anslutning till avdelningen, om man hade séarskild
ekonomipersonal, om man hade i huvudsak personer med ett gravt, méattligt
eller lindrigt handikapp o0.s.v.

Mojligheterna att vara delaktig i vardagssysslorna i bostaden andras radikalt
da man flyttar. Manga av de sysslor som nu gors dagligen skottes av nédgon
annan pa en plats skild fran boendeavdelningen.

Synen pa individen som bostadsinnehavare och de konsekvenser detta far for
personens integritet och fér personalrollen belyses bl.a. i avsnittet "Vems &r
maten i kylskapet?"

Att fa en bostad innebar inte bara att man praktiskt far en annan roll. Anhériga
menar att dven relationer paverkas av en till synes yttre fysisk forandring av
bostadsforhallandet.

Avsnitten 'Att ha ett hem’', ' .... med koK', 'Vems ar maten i kylskapet?' och
'Personer far personliga relationer' belyser individuella konsekvenser av 'Att f&
en bostad'. Denna fysiska forandring paverkar direkt individen men ocksa
individens relation till personal och anhdriga.
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4
'NA'T ATT GORA PA DA'N'

'‘Passivitet - min protest'

Pa ett dagcenter berattade personalen att en kvinna enbart genom sin narvaro i
huset satt igang valdiga processer i personalgruppen. Hennes passivitet i en
"vanlig grupp" gav personalen s mycket daligt samvete att det tvingade fram
l&ngtgdende diskussioner om verksamhetens mal och innehall. Den har
kvinnans behov blev utgéngspunkt fér en ny grupp med en helt annan
struktur och helt nytt innehall.

Tre aspekter blev utgangspunkt. Den forsta var intressen som personer visat
aven om det varit svaga signaler av gillande och ogillande. Sociala relationer
var den andra utgdngspunkten. Det skulle vara teoretiskt majligt att ha dessa
personer tillsammans utan radslor eller liknande. Aktiviteter blev en tredje
utgéngspunkt. Det innebar inte att alla behover aktivt delta i samma aktivitet
men de ar &nda en del av en social gemenskap, da aktiviteten utovas.

Da gruppen t.ex. aker och rider, s& betyder det att ndgon faktiskt sitter pa en
hast medan det for en annan innebér att vdga dka med och narma sig ridstallet
dar hastarna finns, att se, kidnna dofter, att se sin kamrat rida och pa sé satt
vara delaktig.

Genom erfarenheter och diskussioner med boendet fick man sa smaningom en
bild av intressen. Idag vet man att hon bl.a. tycker om musik och dans, kaffe
och kakor, simma och bada och utevistelse. Utifran hennes intressen och andra
personers intressen har man skapat en grupp byggd péa socialt méjliga
relationer och intressen. Pa deras schema finns idag meningsfulla aktiviteter.
Allt som har med produktivitet att gora, har fatt en underordnad betydelse.
Fran att ha varit en passiv person som gav personal daligt samvete har hon
blivit en aktivare person som tydligt visar vilja och klart markerar vad hon vill
och inte vill. Hon har blivit en person som personal tycker det &r roligt att
arbeta med.

Hon viljer genom att végra att gora saker. Personalen far dagligen nya
kunskaper for i den har nya gruppen har hon bérjat samspela eftersom hon
gjort erfarenheter att genom samspel kan man péaverka. Om hon tycker att det
varit for lite utevistelse sa gar hon och stéller sig vid dorren for att tala om
detta.

Genom att gruppen har en tydlig struktur sa visar hon tydligt att hon har
forvantningar pa personer och lokaler. Ibland nar hon &r trétt kan hon redan
pa morgonen gé till avslappningsrummet déar hon brukar ta siesta efter maten.
Rummet har fatt mening. | traningslagenheten finns samma klara forvantan, da
nagot finns i ugnen. Hon alskar kaffe och bullar och gar och myser fér hon har
en forvissning om att hon skall bli delaktig i en mysig fikastund.
Personalkontinuitet &r viktigt i alla grupper men i denna ar den speciellt
viktigt.

Kvinnan jag haft som utgangspunkt for denna beskrivning av ett forandrat
dagcenterinnehall, reagerade kraftigt vid den forsta separationen fran en
personal. Hon ville inte ha mat och inte ens kaffe och gick in i sig sjalv och blev
passiv och sjalvstimulerande genom att sitta och vagga. Det tog en tid innan
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hon accepterade att knyta an till en ny personal. Da den nya gruppen bildades
fick hon bibehalla personal och lokal men fick nya kamrater och nytt innehall.
Genom sin tydlighet vid det forsta personalbytet sd har personalen fatt en
viktig kunskap som gor att de forandringar som maste goras, gors med storsta
mojliga varlighet.

| b6rjan var manga av personalen tveksamma att arbeta i den har lite speciella
gruppen. ldag ar det flera som vill préva om det blir ndgon naturlig forandring
i personalgruppen.

Jag har anvant en kvinnas situation for att belysa de processer som manga av
de som flyttat satt igdng pé dagcenter. Olika nyanser pa detta tema kommer
tillbaka och vad som &r gemensamt &r att passiviteten hos personerna utmanar
kreativiteten och startar metodutveckling hos personalen. En plats med daglig
verksamhet som skapats i samspel med den personen far konsekvenser pé en
individuell niva. De staller krav, valjer, uttrycker kanslor, knyter an till
personal och arbetstagare bara de far ramar som ar anpassade efter deras
behov.

‘Jag behovs'

I manga intervjuer talas om att personer lart sig nya moment, klarar av nya
saker och kénner stolthet och tillfredsstéllelse 6ver detta. En kvinna kunde
enbart sy for hand, da hon kom till gruppen. Idag har hon lart sig att sy pa
symaskin och visar en valdig gladje dver detta. Men de indikatorer som ligger
bakom denna dimension har ett innehall som handlar om tillfredsstallelsen i
att vara viktig for en hel grupp eller ett helt dagcenter. Att se sin arbetsuppgift,
ar nodvandig och till gagn for manga, ar utvecklande. Exemplen ar manga
men tydligast kanske en mans roll i koket illustrerar detta.

Den har mannen kom till ett nydppnat dagcenter. Han prévade lite olika
grupper de forsta manaderna. Han kom till koket, hittade en roll och blev kvar.
Nu skoter han diskmaskinerna, brygger kaffe till alla pé hela dagcentret och
torkar golven i koket efter avslutat jobb. Han tycker att han har en viktig roll
och tar sitt ansvar. Om arbetsledaren ber honom att géra ndgot sa sager han
genast ifrdn om han haller pa med t.ex. kaffebryggningen. Den har mannen har
en uppgift som ar nodvindig for alla p& dagcentret och det har inneburit att
han har vuxit.

En kvinna kokar te till hela gruppen pa morgonen, en annan har ett eget
stadomrade inom dagcentret, en tredje vattnar blommor med personalstod, en
fiarde gar med tidningen till en annan grupp. Vad personalen i samtliga fall
lyfter fram &r att han/hon har vuxit genom att de fatt en sjalvklar roll som
innebar ansvar och delaktighet i saker som inte enbart berér den egna
personen utan far konsekvenser for gruppen eller t.o.m. hela dagcentret. ‘Jag
behdvs'.

SAMMANFATTNING

Eftersom personer med ett gravt handikapp nastan uteslutande har bott pa
vardhem, s har de flesta externa dagcenter utvecklat en verksamhet som i
forsta hand vant sig till dem med ett mattligt och lindrigt handikapp. Genom
institutionsavvecklingen sa har flera med ett gravt handikapp eller med
psykiska palagringar fatt en dagcenterplats. Ratten till tva miljoer, en bostad
och en plats for daglig verksamhet, ar en grundférutséttning for 6kat samhalls-
deltagande.
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Personer har alltsa fatt dagcenterplats utan att personalen innan haft till-
rackliga mojligheter att utveckla innehéllet, s& det &r anpassat till en delvis ny
grupp med andra behov. En kvinna visar tydligt att hon numera anser sig ha
en sjalvklar ratt att lAmna bostaden och fara till dagcentret. Forsta steget ar att
hon sétter pa sig kappan, da de andra borjar gora sig redo for avresa till
dagcentret. Om hon av nagon anledning inte skall ivag och blir hemma och
kappan inte hjalper sa sager hon "Aka bil, jag". Hon har fatt en klar férvantning
pa hur vardagen bor vara strukturerad. Man skall ha en bostad och en plats for
daglig verksamhet. Som person far man roller som ar viktiga och far konse-
kvenser pa ett individuellt plan.

'Passivitet - min protest’ och 'Jag behdvs' belyser vad daglig verksamhet betytt
for de som flyttat fran institutionen.

Att fa en roll i vardagen utanfor bostaden oberoende av grad av handikapp far

personliga konsekvenser. Denna forandrade roll har fatt namnet 'N&'t att gora
padan'.
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5
'PAPPA KOMMER AVEN
DA DET REGNAR'

‘Anhdriga ryms'

Att hitta en meningsfull roll som foréalder/besdkare i institutionella omsorger
ar i det narmaste omdajligt. Nagra har med fantasi, tdlamod och stark vilja
lyckats men manga kanner osakerhet, olust och misslyckande. Att besoka en
anhdrig, som bor i fyrbaddsrum, delar dagrum med 23 andra vuxna kvinnor,
kanske ar det snostorm eller stortregn utomhus, ar en mycket svar handling.
Var kan vi finna avskildhet och narhet? Om jag bara bjuder min dotter pé
tarta, vad hander da? Fragor, stallningstaganden och svérigheter kan staplas i
det odndliga.

Vid intervjuerna sa en pappa: "Det ar s skont nu nar jag kan besoka min
dotter dven da det regnar". Jag lyssnade och lyssnade och upprepade tyst for
mig sjalv: "Jag kan besoka min dotter aven da det regnar”. Inte hade det regnat
in genom taken pa institutionen! Tankarna borjar snurra, pappan ser min
fragande blick och berattar om flerbaddsrummet, osékerheten och behovet av
avskildhet och narhet som var omojlig. En langpromenad for far och dotter,
kunde ge en del av det man soker och vill ge som bestkare. Men en regnig
hostdag kunde gora besok omdjliga eller &tminstone svara att ge ett
meningsfullt innehall.

| integrerade bostader finns alltid det egna rummet. Dar kan man vara i
avskildhet utan insyn, om man &r osaker i sitt samspel och oséaker pa vad
personalen tycker och tanker eller bara vill vara ensamma for att det ar bast sa.

Dessutom &r gruppen av medboende och personal éverblickbar. Efter nagra
besok ar ansiktena bekanta och en kram fran ndgon medboende med bristande
social distans kanns inte sé farligt och hotfullt. Man vet vad kvinnan heter och
nar personalen utan storre affar forklarat att hon tyvarr inte har nagot annat
sétt att sdga "hej" pd, sé ar inte beteendet lika konstigt och hotfullt langre.

| integrerade bostéder finns mojligheter att tillsammans utveckla en roll fér
anhdriga. Det &r en bostad och i en bostad ater och dricker man, kopplar av
och ordnar praktiska saker som man behéver. Om man ar bestkare hos sin
vuxna son eller dotter i dennes bostad, faller sig vissa saker naturliga. Om
han/hon ska ata eller dricka, blir man som anhérig tillfrdgad om man vill ata
eller dricka tillsammans med honom/henne och kamraterna. For att inte
krangla till det hela, bjuder de pd middag och den anhérige kanske har en kaka
till kaffet i bagaget.

Som besokare i ndgons bostad kan man ju bidra med sina kunskaper och
erfarenheter om de har t.ex. praktiska problem. En bandspelare behéver
fixeras vid bordet for att inte g& sonder da en spastisk hand ska sétta p& och av
den. Som anhorig foérséker man att tillsammans med personal hitta en 16sning
pa problemet och aven praktiskt bidra med genomforandet.

Nar dagcenter och bostad ordnar semester, blir det ett dygns forskjutning sa
att dagcentret kommer hem fran sin resa en fredag. Pa lordag kommer
medboende och personal hem. Personen &r utan personalstdd ett dygn. Med en
anhdrig som bérjar hitta nya roller, ar det en naturlig 16sning att underséka om
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det passar den anhdrige att ha en tillfallig nattgast. Det &r OK och alla &r glada.
Med inlevelse och forstéelse for varandras behov, hittar man informella
I6sningar som underlattar. Fjarran verkar tankar om "Kan man verkligen
formellt krdva av foréldrar att ...." utan att man hittar en fungerande 16sning
tillsammans.

Att efter 17 ars ensidiga besok hos en kontaktfamilj helt plétsligt kunna bjuda
tillbaka. Att med stod av personal fa vara vardinna och bjuda pa kaffe med
dopp ger en ny dimension &t tillvaron. Eller att fa telefon och en bekant rost
séger: "Vi ar i stan. Passar det att vi tittar upp pa en kopp kaffe?"

Att efter ménga ar som moderns chauffor - som sitter kvar i bilen - till hennes
resor till institutionen, nu ta steget in i en bostad, bli en livs levande broder,
som till och med kan fa en liten kram i soffan, maste ge mening for bade
broder och syster. Att sitta i bilen och undra hur hon har férandrats under
dessa oandliga ar pa institutionen, hur hennes medboende ser ut, om hon
fortfarande inte pratar. Att ga in i bostaden, se hennes rum, hennes bostad,
hennes kamrater i bostaden och den personal, som hjalper och stoder systern,
maste ge svar pd ménga undringar och skingra fantasier som uppstar da man
inte vet.

I manga intervjuer pratas om mera kontakt utom i ett par intervjuer dar
forvissning om att sonen eller dottern har det bra i sin nya bostad lett till
minskad kontakt. Den tidigare tita kontakten utmarktes av behovet av att se
att deras respektive anhdriga hade det bra inte av ett dmsesidigt behov av
kontakt och samspel.

"Det ar s& skont att vadga koppla av och inte behova ha kollen om det kor ihop
sig. Att vaga lita pa att hon har det bra &r en enorm lattnad".

'Tank om man skulle bjuda pa middag'

P4 institutionen ar mycket rutinbundet. Det ar latt att &ven anhorigkontakten
blir en fast rutin - t.ex. varje lIérdag, varannan helg, fédelsedagen och julafton
0.5.V.

I en integrerad bostad finns de rutiner som &r bra och nédvandiga for att fa en
gruppbostad att fungera och att skapa en grundstruktur som personerna
kanner igen och upplever trygghet i och som ar latt att fora 6ver till tillfalliga
vikarier.

Men fritiden, dar samspel med anhdriga ar en naturlig del, ar - férutom fasta
kurser - g styrt av rutin. Detta ger mojlighet for spontanitet och flexibilitet som
nagra anhoriga borjat hitta. Att préva nya satt att umgés pa vid sidan om det
trygga invanda ger spanning och tillfredsstéllelse. Att bjuda sin dotter - pa vag
in i vuxenvarlden - pa middag en fredagkvall efter jobbet, for att sedan se
henne sjalv fara hem till sitt eget hem néjd och tillfreds, ger nya mojligheter.
Att sedan veta att det ar bra for bada att detta inte upprepas varje fredag
under 6verskadlig tid utan att detta ar ett sétt ur en hel arsenal av mojliga satt
att umgas pa.

P4 institutionen skulle en kvinna vara tillbaka till kl 21.00 da nattpersonalen
kom och alla bes6k hem var styrda till I6rdag och séndag. | den integrerade
omsorgsvarlden styr inte rutiner samspelet med anhériga. Att &ka till anhoriga
och &ta middag en vanlig vardag erbjuder nya mojligheter. Man delar
vardagen och samspelet blir mer naturligt.
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"Telefonsamtal - Ett satt att umgas'
"Jag vill ha egen telefon med eget nummer i min bostad".

Trots att landstinget installerat en telefon i ytterlagenheten pé ett inackorde-
ringshem, kravde en man att fa ha en "egen". Att vara en person, som kan
lamna sitt eget telefonnummer vid kontakt med personer i yttervarlden, att f&
och betala telefonrékning, att sjalv kunna ringa nér, vart, hur ofta jag vill, ar
nagot annat &n att vara hanvisad till en kanske for langre samtal sparrad
telefon.

Aven om jag inte kan prata sé bra sjalv, ger telefonen en kontakt med
yttervarlden. Att sjalv fa hora moderns eller broderns rost i telefonen ar inte
detsamma som att fa en halsning genom personalen efter avslutat samtal. Om
jag langtar efter nagra mycket, kan jag be personalen hjalpa mig att ringa upp
och f& hora mamma i telefon dven om vi inte kan tréffas just idag.

"Kommer - kommer gj"; en man kanner oro om han ska fa besok eller ej. Oron
okar och personalen fragar om de ska ringa for att bringa klarhet. Att sjalv fa
hora broderns rost saga: "Néasta helg kommer jag pé besok och da kan vi gora
det eller det", ger klara besked och oron ddmpas. Ett monster utvecklas och
telefonen blir en naturlig del i samspelet med anhdriga.

'Medmanniska sokes'

Personerna sjalva eller med hjélp av personal skriver kort och brev till
anhoriga. De skriver &ven till anhériga som haft ingen eller foga kontakt.
Foraldrar, som en gang fick beskedet "lamna bort och gléom", har aldrig glomt.
Korten och breven bekraftar och ger innehdll i de tankar som funnits dar hela
tiden. Personalen ar medveten om att det ar svara och smartsamma processer
och visar takt och ton i sina forsiktiga ndrmanden. Kanske kan julkortet och
fotot det tredje aret hjalpa anhoriga att vaga bli nyfikna och héra av sig.

Om de anhdriga ar doda eller av olika skél inte utgdr en naturlig del av det
sociala natverket, blir behovet av ersattare sé tydligt. | en integrerad bostad
kanske 2-3 personer har en regelbunden och nara anhérigkontakt. Behoven hos
dem som ingen har blir s& tydligt. Forsta julen, hur ska den se ut? Hur ska vi
ordna for de tva som "blir kvar" d& var och en far till sitt. Personalens eget
julschema, hur ska vi l6sa det? Personernas egna ord och signaler som
uttrycker ensamhet, brist pa kontakter utanfér bostaden, langtan efter moster,
som aldrig ringer uppfangas av personalen.

Alla dessa vardagliga signaler leder fram till personalinitiativ om kontakt-
personer eller kontaktfamiljer utanfér bostaden. Personernas anhdrigsituation i
sig har inte forandrats men behovet av ndgon som inte ar vardare, som inte har
formell betalning fér samspel och umgénge, blir tydligare och leder till
handling.

Samspelet med kontaktpersonerna ser valdigt olika ut. For en man utgor
kontaktfamiljen hans forsta forankring i en vanlig familj. Han vistas till och
fran i deras hem dar det ofta hander saker i hemmilj6. Men lika viktigt som
bestken &r att nagon ringer till honom eller att han har nagon att ringa till.

En annan man har sin familj som han tréaffar regeloundet ndgra ganger per ar.
For honom blir samspelet med kontaktpersonen ett komplement. Initiativet
kommer alltid fran mannen sjalv och han har klara foérvantningar pé beséken
hos kontaktpersonen. Denne &r en person som vid besoken &r till bara for
honom och han slipper konkurera med de medboende, vilket ofta blir tydligt i

29



Maj Thorsell, Kent Ericsson och Peter Brusén: Att bli synlig!

en enhet med lag personaltéathet. Personalen réacker sallan till bade for hjalp och
stod och personligt samspel. Det personliga samspelet far tyvarr alltfor ofta
sista plats pa en tankt prioriteringslista.

SAMMANFATTNING

Flyttningen har inneburit att anhériga fatt moéjlighet att skapa nya och mer
personliga sétt att umgés med mannen eller kvinnan med handikapp.

Pa den stora institutionen fanns inget utrymme varken fysiskt eller psykolo-
giskt for en fordjupad anhorigroll. Byggnaderna skapades da det vanligaste
svaret till foéraldrarna var: "lamna bort och glém". Om man vagrade att glom-
ma och man ville bestka s& fanns sallan ndgot rum, dar man i lugn och ro
kunde umgas med sin son eller dotter.

Psykologiskt fanns inte heller utrymme. Det samspel och den omvardnad i
vilken relationen mellan mor/far och barn utvecklas, skottes och handhades av
andra. En del anhdriga vagrade att ge upp sin delaktighet men fick ibland
stampeln som besvarliga foraldrar som lagger sig i och forsvarar varden.

Dessa foréldrar var ofta inte speciellt besvarliga och personalen var inte
okunnig och icke-lyhdrd utan allt bottnade i oklara forvantningar och diffusa
roller som skapats av institutionsstrukturen pa den totala institutionen.
Anhoriga var aldrig tdénkta som en intressentgrupp som skulle eller ville vara
delaktiga i vard och diskussioner om vardinnehall.

Ovanstéende beskrivningar av samspel med anhériga ar olika uttryck for att
forandringen fran bostadslos till bostadsinnehavare ger nya satt att se och
handskas ocksd med anhdérigkontakten. En bostadslds person kan inte ta emot
besdk. En bostadslds person kan inte vara vard och ta emot géster. En
bostadslds person kan inte aka bort for han/hon har inget hem att resa bort
ifrdn och inget hem att atervanda till.

Att se ett av problemen for personer pa institutioner som bostadsléshet, gor att
man klarare ser vilka hisnande mojligheter som éppnar sig i bostaden i den
integrerade omsorgsvéarlden och vilka individuella konsekvenser detta leder
till.

Avsnitten 'Anhériga ryms', 'Tank om man skulle bjuda p& middag', 'Tele-
fonsamtal - ett satt att umgas' och 'Medmaénniska sokes' belyser de helt
fordndrade mojligheter till samspel som finns i den integrerade omsorgsvarl-
den. Dessa foérandrade mojligheter sammanfattas i rubriken 'Pappa kommer
aven da det regnar'.
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6
OVRIGA KONSEKVENSER

RESTERANDE INDIKATORER

Utover de fyra huvudkategorierna som redovisats finns grupper av intervju-
svar som beskriver férandring. De har inte gett upphov till egna kategorier
men ar uppslag till omraden déar det sker forandringar pa en individuell niva.
De redovisas kortfattat nedan.

Intervjusvaren handlar om mindre fixering vid den egna personen. Att vara
utvald att fa titta pa kamratens kort, att fran att enbart ha pratat om en sak
utvidga sitt intresseomrade och pa det sattet bli en person i gruppen som ar
intressant att lyssna pa ar exempel pa en begynnande social roll. P& dagcentret
fick ndgon person ata ensam i borjan p.g.a. att gruppen ej accepterat hans
beteende. Nu ater personen med gruppen och har blivit en socialt accepterad
person.

Nagra indikatorer berattar om minskat sjalvdestruktivt beteende. Att sluta
kladda med avforing och att sluta riva sonder kldder &r andra iakttagelser som
personal berattat om och som beskriver férandrat beteende. Att &ta lugnare, att
orka vénta pa sin tur i en matko, att vara torr efter ar av blojor ar indikatorer
som aterkommer fran flera intervjuer.

Aven forandringar i halsotillstdndet har redovisats. Dessa ar rapporterade av
personal och ndgon anhérig och alltsa en lekmans bedémning. "Tidigare hade
han krangel med magen. Det har han inte langre". "N&r hon kom maste hon
ofta laxeras. Det behdvs inte langre".

Nar det galler psykiska palagringar och medicinering med psykofarmaka finns
flera i gruppen av 24 personer som har fatt minskade doser eller numera &r
medicinfria. Entraget samarbete lékare, personal och person med handikapp
har lett till en mycket forbattrad situation for en svarinstalld epileptiker. Detta
har betytt mycket for hennes totala situation, da radslan for kramper tidigare
kunde spoliera planerad verksamhet som personen sag fram emot.

OKAT SAMHALLSDELTAGANDE?

De redovisade negativa konsekvenserna ar fa trots att intervjuaren understrok
att de negativa var minst lika viktiga som de positiva. Nagra indikatorer
berattar om okat personalberoende vid utevistelse. Nagon av dessa hade
kunnat undvikas om utemiljon mera medvetet varit en faktor att ta hansyn till
vid val av bostad. For nagra &r detta en realitet som kommer att kvarstd under
nagra ar, tills miljon eventuellt blir ett tryggt revir, ndgra kommer alltid att
behova personalstod.

For tva personer berattas om negativa forandringar vad betraffar grovmotorik
respektive sjalvstandighet vid toalettbesok. Om detta ar tillfalliga till-
bakagdngar som reaktion pa en stor och omvalvande forandring eller om det
blir bestdende far framtiden utvisa.

Tiden som dessa personer bott i den integrerade omsorgsvarlden ar kort. Det

rér sig om c:a 2 ar vid intervjutillfallet. Deras liv pa den totala institutionen ar
betydligt langre. En tydligare roll i relation till omgivande samhélle &r ett

31



Maj Thorsell, Kent Ericsson, Peter Brusén: Att bli synlig!

omrade dar de individuella konsekvenserna kan forvantas oka. Nagra in-
dikatorer talar om utvidgade kontaktforsok med butiker i naromrédet och med
grannar. Att g& och handla kaffebréd med en kamrat utan personalstod, att
sjalv ga till tandlakaren efter nagra bestk med personalstod, att vélja mellan
flera olika restauranger i narmiljon da det ar lunchdags ar nagra exempel pé
ett ndrmande till det omgivande samhéllet.

Pa den stora institutionen var kontakt med omgivande samhélle ndgot som
oftast maste organiseras och det fanns valdigt lite utrymme for spontanitet och
improvisation. Om nagon som behdvde personalstod skulle dka till kopcent-
rum, sd maste det finnas tillrackligt manga i tjanst for att genomfora de
normala arbetsuppgifterna och for omvardnad de 6vriga boende. Om en per-
sonal blev sjuk eller en medboende blev orolig maste kanske bestket inhiberas.
Om personen var involverad i planerna kunde ett instéllt besok i samhallet
leda till besvikelse och uppgivenhet.

Nar man bor fysiskt integrerat i samhaéllet s& innebar bostadens lokalisering i
sig en kontakt med omgivande samhélle. Bor man i hyreshus sd méter man
manniskor i trappuppgangen da man ar pa vag till och fran eller da man kastar
sopor. Om man bor i villa sd gransar tomten till en annan tomt.

I samtal med en personalgrupp om samhéllsdeltagarrollen fér en relativt gravt
handikappad kvinna sa dom ungefar sa har. Bara genom att hon bor har visar
hon att personer med begavningshandikapp finns och paverkar grannskapet
genom att skrapa lite pa deras fordomar. Hon 6ppnar 6gonen pa folk. Hon
forflyttar processen framat da det géller en tankt axel fran hjon till sam-
hallsmedborgare. Denna kvinna gar inte in hos grannarna och fikar och ingen
ropar "Hej Stina" i trappuppgangen. Men hon bor hér, lever hér, grannarna
nickar som de gor till andra, hon gar pa promenad i grannskapet och foljer
med personalen och handlar i den néarbeldgna butiken.

Boendet och dagcentret i sig ger en mangd naturliga kontakter med om-
givande samhélle. Dessa kan for enskilda personer utvecklas i det oandliga,
men bostadens och arbetets placering i samhéllet &r en grundférutsattning.

Det tog ett och ett halvt ar innan hon vagade ga till butiken i kvarteret sjalv
men ack vilken lycka, néar det éntligen blev av.

32



5
DISKUSSION

Var avsikt har varit att beskriva vad som hander personer med begévnings-
handikapp sedan de flyttat fran ett vardhem. Sjalvklart har personer tidigare
flyttat fran vardhem. Det intressanta har ar att det rér sig om flyttningar for
personer med ett mer omfattande handikapp, vilket inte varit vanligt tidigare.
Anledningen till detta ar att dessa personer bott pa ett vardhem under av-
veckling fran vilket alla, oavsett art och grad av handikapp, maste flytta.

I undersdkningen ar intresset inriktat mot att beskriva vilka individuella
konsekvenser som personer fatt erfara sedan de flyttat. Fragan till den, som
meddelar den information som undersokningen bygger pa, ar medvetet 6ppen
for att det ska bli méjligt att fanga upp de manga typer av konsekvenser som
kan tankas uppsta. En annan delundersokning inom projektet kompletterar
detta med starkt fokuserade fragor inom omraden som bedémts vésentliga att
beskriva.

Det ar viktigt att understryka vad resultaten i undersékningen beskriver. Har
ar avsikten att ange konsekvenser efter flyttning fran vardhem. Det &r saledes
inte ndgon jamforelse som gors mellan tid pa institution och tid inom inte-
grerade omsorgsformer.

For att kunna svara mot detta breda och éppna syfte, valdes en metod av
kvalitativ karaktar, som fangar in och bearbetar utsagor fran personer som
intervjuas. Det har resulterat i att omkring 600 indikatorer pa individuella
konsekvenser av flyttning har samlats in. Dessa har efter bearbetning bildat
nagra évergripande kategorier som uttrycker vad som hant med den grupp
personer som flyttat fran vardhem.

Huvuddelen av intervjuerna har gjorts med den personal som dagligen har
kontakt med personerna och med anhdriga. Detta innebdr att det ar deras
uppfattning om vad som agt rum som redovisas.

Denna metod har en processinriktad karaktar som innebér att man i varje
enskild intervju har en dppenhet for ny information, vilket har inneburit att
den har varit stimulerande att arbeta med. Detta har ytterligare forstarkts av
att det for intervjuaren har inneburit en kreativ process, det vill sdga att under
arbetets gang arbeta med att utkristallisera monster i det insamlade materialet,
vilket fordjupas och tar en fastare form under arbetets gang.

Samtidigt har detta arbetsséatt varit kravande. Genom att intervjuerna spelats
in pa band och darefter skrivits ut for att sedan bearbetas, har en omfattande
arbetsinsats kravts jamfort med om intervjuerna skulle ha varit
standardiserade och strangt foljt ett uppgjort formular.

Det mest framtraddande resultatet i undersdkningen ar att personer med
begadvningshandikapp inom integrerade omsorgsformer blir allt mer "synliga"”,
det vill séga framtréder allt mer som en person med kénslor, vilja och
formagor. Vad vi framst tanker pd i detta avseende ar att det bland resultaten
finns exempel pa, hur personer borjar visa vilja pa ett adekvat satt och att man
frén personalens sida svarar pa dessa uttryck pa ett meningsfullt satt. | de
miljéer, som bostad och dagcenter utgor, finns det mojlighet for personen att
uttrycka sin vilja genom att exempelvis sdga ja nar man vill och nej nar man

33



Maj Thorsell, Kent Ericsson, Peter Brusén: Att bli synlig!

inte vill, samtidigt som personal kan uppfatta och svara pé dessa viljeyttringar,
aven om de &r diffusa och forsiktigt framforda.

Slumrande férméagor far majlighet att komma fram och utvecklas i miljoer dar
det kommer till nytta inte bara for en sjalv utan ocksa fér andra, som t.ex. nar
personen far en uppgift och en roll genom att gd med posten inom dagcentret.

Samspelet med andra handikappade, med personal och anhdriga leder med
den nya rollen for personen till att man utvecklar mer personliga relationer.
Forutsattningar for att man ska kunna uppleva sig som en person ar att pé
nagot sétt sta i en mer jambordig relation till andra, vilket i sin tur ar en
forutsattning bland flera, for att man ska kunna uppleva sig som fullvardig
medborgare.

For anhoriga framtrader helt nya sidor hos personen med begavningshandi-
kapp, deras son eller dotter. | mer normala miljéer framtrader pa ett tydligare
satt en person med dennes olika personliga egenskaper. Handikappet finns
naturligtvis kvar men far en mer sekundar roll hos personen - den
handikappade personen blir allt mer en person med handikapp.

Att ha fatt bostad och daglig verksamhet har lett till nya mojligheter att gora
erfarenheter. | bostaden far man ett eget rum, man far tillgang till ett kok som
tillsammans med en 6kad respekt for personen kan leda till att man alltmer
upplever sig som bostadsinnehavare. Med denna roll foljer att det blir mer
naturligt att vilja bestimma och kontrollera - det vill sdga att ha inflytande
odver hemarbetet.

Man blir som bostadsinnehavare tillsammans med personal och medboende
delaktig i diskussioner och beslut runt vardagen, det vill séga matinkdp,
utrustning, regler, aktiviteter och den gemensamma skoétseln av hemmet. Det
ar inte bara de med ett lattare handikapp som far ett okat inflytande i sin
bostad, utan dven de med ett svarare handikapp far genom det mer lyhorda
samspelet med personal ocksa tillfalle att paverka. Aven om de ej med ord kan
paverka t.ex. inkopslistan, sé lar sig personalen av samspelet att franskbrod ar
mer uppskattat &n kavring.

Samtidigt som denna mangfacetterade bild véxer fram av vad som sker med
en person efter en flyttningsprocess som denna, vécks ocksé frdgor om
forhallanden som skulle kunna férvantas. De konsekvenser som &gt rum har
huvudsakligen skett i bostaden och inom det dagcenter, dar personen vistas
under dagtid. Man skulle kunna férvénta sig att det ocksa fanns redovisningar
av att personen etablerat relationer med och deltar i det liv som finns pa orten,
dar dessa enheter ar beldgna. Bostadens relation till kommunal service och
fritidsaktiviteter ar exempel pa detta, liksom dagcentrets relation till arbetsliv
samt social- och hélsoservice av skilda slag.

Dessutom &r det sldende att s& f& negativa konsekvenser har redovisats av
personal. | det mycket omfattande material som redovisats finns endast ett
fatal indikatorer som uttrycker negativa konsekvenser. Detta har skett trots att
varje intervju inleds med, att intervjuaren betonar att saval positiva som
negativa illustrationer ar énskvarda for att belysa konsekvenser av flyttning.

Man bor ocksd paminna om att det &r en mycket begransad grupp, vars
flyttningar har beskrivits. Det bor inte finnas nagon tveksamhet om att dessa
individuella konsekvenser finns hos dem som flyttat. Daremot bér man vara
medveten om att manga fler konsekvenser agt rum, om man ser till alla
personer som flyttat frdn vardhemmet under avvecklingsperioden. Manga av
dessa indikatorer kan sannolikt foras till de kategorier som redovisas har. Men
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det finns ocksa all anledning att férvanta sig att manga fler kategorier kan
formuleras.

Ett ytterligare motiv till att allt fler kategorier skulle kunna uttryckas ar att
dessa intervjuer - utom ett fatal - har haft personal som uppgiftslamnare.
Ingenting tyder pa att de lamnat férvanskad information. Daremot kan man
anta att de ser enbart en begransad del av denna flyttningsprocess och dess
innehall.

Det mest troliga ar att andra kategorier ocksa skulle kunna formuleras, om fler
intervjuer hade genomforts med personerna sjélva och deras talesman. Ocksa
anhdriga ser med stdrsta sannolikhet andra delar av denna flyttningsprocess.

Med dessa utgangspunkter maste de kategorier som redovisats har vara ett
minimum, som férvéantas 6ka om undersdkningen breddas vad géller personer
vars flyttningar beskrivs och personer som intervjuas.

Mot bakgrund av detta blir det naturligt att for fortsatt arbete kring dessa
fragor pladera for, att en mer omfattande undersokning gérs med denna typ
av kvalitativ metod. Eftersom den &r tidskravande i dess delar, behdvs mer
omfattande resurser.

Ett annat satt att fortsatta ett uppféljningsarbete, som férefaller naturligt efter
de erfarenheter som gjorts hér, ar att lata resultaten fran en undersékning med
kvalitativ metod styra utformningen av en empirisk understkning, vars syfte
ar att kvantitativt beskriva individuella konsekvenser, nar personen flyttar fran
vardhem till gruppbostad och dagcenter i samhaéllet.
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Bilaga
METOD, PROCEDUR, BEARBETNING

PROBLEMOMRADET

Avveckling av vardhem

Utvecklingen av omsorger om personer med begévningshandikapp har under
aren efter 40-talet genomgatt en omfattande omstrukturering. En institutionellt
dominerad omsorg har ersatts av former for stéd och service som skall bidra
till att dessa personer far uppleva sddana vardagsmaonster och livsvillkor som
ar de som personer utan handikapp far leva under. Dessa integrerade
omsorger formedlas darfor genom bostader, arbetsplatser och samhallets
ordinarie serviceorgan (Ericsson et al 1980, Thorsell 1982).

Inom ramen for det valfardssamhalle som véxte upp efter andra varldskriget
har en socialpolitisk forandring agt rum som innebdar att man valt en ny
inriktning for stod till omsorger om personer med handikapp. Innebérden av
denna ar att de serviceformer som utvecklats for att férverkliga ett
valfardssamhalle for allménheten ocksa skall kunna utnyttjas av personer med
handikapp (Ericsson 1986).

For personer med begavningshandikapp innebar detta att de med ett lindrigt
handikapp, de "bildbara”, i férsta hand erbjods maéjlighet att utnyttja detta. De
som ansags "obildbara" skulle fortfarande vara kvar pa vardhem. Under den
omfattande utbyggnaden av integrerade omsorger under 70-talet vaxte en
stérre medvetenhet ocksa fram om att ocksa personer pa vardhem skulle ha
mojlighet till ett liv utanfor institution. Med idén om rétt till bostad for alla
med begavningshandikapp blev det ocksa naturligt att paborja en avveckling
av vardhem. Vardhem upphorde ocksad som en omsorgsform i 1985 ars
omsorgslag. Carlslunds vardhem i Upplands Vasby blev det forsta vardhem
for vuxna som byggdes under 50-talet. Det blev ocksa det forsta att avvecklas
nar beslut om detta togs 1976 (Omsorgsnamnden 1981).

Konsekvenser av institutionsavveckling

Kunskapen om vad som hénder personer som flyttar fran vardhem fanns
redan under aren fram t.o.m. 70-talet d& personer med ett lindrigt handikapp
lamnade vardhem for integrerad omsorg som erbjod stod och service i
begrédnsad omfattning. Man hade dock mycket begransad kunskap om vad
som hander personer med ett mer omfattande omsorgsbehov. Onskemal om
sadan kunskap uppstod i samband med att man bérjade arbeta med
avveckling av vardhem. Nar samtliga personer skall flytta innebéar det att
ocksa de med svara handikapp skall byta livsmiljoer.

| samband med avvecklingen av Carlslunds vardhem uppstod dessa fragor
och for att besvara dem genomfordes tva uppféljningsundersékningar.
Avsikten med dem var att beskriva individuella konsekvenser for personer
med begavningshandikapp nar de flyttade fran vardhem till integrerade
alternativ. Mot bakgrund av en omfattande osdkerhet om vilka konsekvenser
som skulle komma att identifieras, utformades de for att komplettera
varandra. Den ena genomférdes darfér som en longitudinell uppféljning dar
en och samma grupp foljdes under ett flyttningsskede. Deras tillvaro beskrevs
forst pd vardhemmet, sedan tva ar efter att de flyttat. Metoden var har
strukturerade intervjuer med fragor for att belysa personernas
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samhallsdeltagande, valda utifran den teoretiska referensram inom vilken
denna vardhemsavveckling analyserades.

Den andra uppfoljningen som redovisas har avsag att beskriva individuella
konsekvenser sd som de uppfattades av personal inom de integrerade
omsorger till vilka de flyttade. Genom lamplig kvalitativ metod efterstravades
att fanga upp fenomen i detta skeende sd som de uppfattades av personal.
Syftet med denna undersdkning &ar darfor att identifiera och beskriva
konsekvenser for de enskilda personer som flyttade fran institutionell till
integrerad omsorg.

METOD

"Grounded theory"

Den metod som valdes var "grounded theory" av Glaser och Strauss (1968).
Den ar flexibel och speciellt lamplig inom nya problemomraden, nar man har
begransad kunskap och teori. Det centrala i deras arbete ar att
forutsattningslost studera sin verklighet utan pé férhand formulerade
hypoteser, for att sedan skapa ny teori utifran denna. Den teori man pé sa satt
skapar skall vaxa fram i samspelet mellan studiet av verkligheten och ett
analysarbete.

De anvander en strategi som innebér att man genom att jamfdra "bit for bit" i
data finner begreppskategorier som ar anvéandbara for att beskriva och/eller
forklara. S& snart tentativa kategorier borjar upptrada i analysarbetet, styr
dessa kategorier den fortsatta datainsamlingen. Denna process kallar
forfattarna "theoretical sampling”. Insamling, kodning och analys av data &r en
samtidig process som fortsatter &nda tills nya data inte langre tillfor aspekter
eller fordjupar kategorien. D& sager man att kategorien ar mattad (Fagerhaugh
och Strauss 1977).

En kategori byggs upp av en eller flera indikatorer. En indikator ar nagon form
av data, t.ex. ett intervjusvar, en observation, ett citat i en bok 0.s.v. Innebor-
den hos denna indikator |, jamférs med innebdrden i andra, I, eller 1,. Man ser
likheter, olikheter och grad av dverensstammelse nar det géller betydelsen hos
indikatorerna. Nar éverensstammelse borjar uppstd mellan innebérder, upps-
tar en kategori. De fortsatta jamforelserna med nya indikatorer fran nya data
kommer att modifiera och utveckla kategorin. Detta arbete fortgar dnda tills
kategorin &r méttad, d.v.s. nya data férandrar eller utvecklar inte langre in-
nebdrden hos kategorin.

Detta stdndiga samspel mellan datainsamling och analys ger arbetet en
Oppenhet. Inget sampel ar bestdmt i férvag, utan analys av tidigare data
bestammer var man bor soka nya for att fa en kategori ytterligare belyst och till
slut mattad. Vid de parvisa jamfdrelser, som gérs mellan olika data, &r det inte
en konkret jamforelse, utan man jamfor innebdrden i en "bit" med inneboérden i
en annan och ser likheter och skillnader pé inneb6rdsniva. For att belysa
skillnaden mellan det konkreta innehéllet i data och den innebérd i data, som
ar utgangspunkten for analysen, illustreras av foljande. Under en intervju sa
personalen pa ett dagcenter: "Det dr bara hon som far titta pa Karls kort". Det
konkreta innehallet handlar om att titta pa kort. P& inneb6rdsniva handlar det
om tecken pa socialt samspel, vilket blir en aspekt som styr fragandet i
kommande intervjuer.

I inledningen till detta avsnitt angavs att metoden har inspirerats av Glaser och
Strauss eftersom den inte har kunnat tillampas fullt ut. Detta beror framst
p.g.a. att det ej funnits resurser fér den tid som skulle behdvts fér metodens
fullstdndiga tillampning. Vi har haft ett begransat projekt for forarbete,
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genomférande och avrapportering. Metodens véxling mellan analys och
datainsamling skulle ha kravt en langre tidsperiod. En del av de under-
sokningar vi tagit del av stracker sig t.ex. dver 5-6 ar, en tid under vilken man
kunnat gora dessa parvisa jamforelser mellan ytterlighetsmiljoer for att fa en
kategori mattad.

En annan faktor, som forsvarat genomférandet enligt den modell som
foresprakas av Glaser och Strauss, ar att mycket av datainsamling, kodning
och analys har gjorts av en person. Glaser och Strauss menar att kodning och
innebordsanalys bor goras i en seminariegrupp med manga égon och hjarnor.

PROCEDUR

Personerna som beskrivs i undersékningen

Fran Carlslunds vardhem kommer cirka 300 personer att flytta till bostader i
samhallet med borjan &r 1980. | en uppfoljningsundersékning av de personer
som flyttade fran Carlslund &ren 1980-1981 (Thorsell 1983) framkom att
personalen sag den forsta tiden efter utflyttningen som en omstallningsprocess
som praglades av osdkerhet och s6kande for dessa personer. Om man vill
studera konsekvenser efter flyttning framkommer att ett och ett halvt till tva ar
bor ha forflutit sedan utflyttningen. Vi har darfér valt att studera en grupp
som bott i samhaéllet minst 2 &r. Eftersom intervjuerna genomférdes under 1984
kom undersdkningen att omfatta samtliga som flyttade under 1982.

Gruppen som resultatredovisningen baseras pa bestar av 14 kvinnor och 10
man. De har flyttat dels till bostader som erbjuder omvardnad och hog
personaltathet och dels till bostdder som mest férmedlar stéd och hjalp och har
en lagre personaltithet. Den grupp som flyttade bestod av 25 vuxna i aldern 19
- 56 ar. En kvinna dog under 1983. En man har senare flyttat fran sin
gruppbostad till ett centralt vardhem. Indikatorerna fran intervjuerna med
honom ingar i resultatredovisningen.

I gruppen finns personer med ett lindrigt, mattligt eller gravt forstandshandi-
kapp. Olika typer av tillaggshandikapp finns ocksa representerade. En kvinna
ar rullstolsburen och flera personer har epilepsi. Nagra har perioder av
sjalvdestruktivt beteende och flera ar ordinerade olika typer av psykofarmaka.
Nar det galler sprak s& anvander fem i undersékningsgruppen spréket pa ett
sadant satt att man kan fora ett langre samtal. Nagra har enstaka ord och fraser
och nagra anvander inte talat sprak som kommunikationsmedel.

Nar det géller anhorigkontakt, finns méanga olika kontaktmonster represente-
rade. En kvinna bestéker anhériga varje veckoslut och reser alla helger till sina
anhoriga. Andra har mer sporadisk kontakt och i nagra fall finns inga anhériga
i livet och en kontaktman eller formyndare utgor en viktig del av kontakterna
med omvaérlden.

Med denna beskrivning av undersdkningsgruppen vill vi formedla att den
utgor en mycket heterogen grupp, i vilken olika utvecklingsnivéer och til-
laggshandikapp finns representerade. Deras tillvaro i samhéllet har beskrivits
for att de flyttade under ar 1982 och inte for att deras flyttning varit speciellt
positiv eller negativ. Vi ar av den uppfattningen att de utgor en representativ
grupp man och kvinnor som flyttar fran vardhem till integrerad omsorg.

Intervjupersoner

Personerna som flyttade har tre typer av miljoer mellan vilka de ror sig. De har
en bostad, platser for dagliga verksamheter och kring detta ett omgivande
samhalle. De dagliga verksamheterna férmedlas for samtliga genom ett
dagcenter. | bostaden och pa dagcenter finns personal. Personalen samspelar
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med personen i respektive miljé samt &r stdd och hjélp i kontakterna med det
omgivande samhallet. For att fa en bild av hur personen har det och pa vilket
sétt hans/hennes flyttning har fatt individuella konsekvenser, intervjuas
personal i en persons bostad och i den dagcenterverksamhet som formedlIas
dennes verksamheter.

Tidigare erfarenheter fran uppfoljningsundersokningar (Thorsell 1983) har
visat att tva intervjupersoner ar nskvart. Det den ene inte sett har den andre
uppmaéarksammat. "Gruppen" &r liten, s& man vagar vara uppriktig och
personlig. Vid intervjuer med tre personal blir gruppen stérre med risk for att
den blir ytlig. Vid fyra intervjuer i bostaden har personal medverkat, vilka
arbetat med personen bade i institutionell och integrerad omsorg.

Vid val av intervjupersoner i bostad efterstravades att fa tala med personer
som kanner personen val och har kant honom en langre tid, helst fran
inflyttningstillfallet. En av dessa ar den kontaktperson som vanligtvis finns i en
bostad. Vid de flesta intervjuerna har bada personerna kant personen med
begdvningshandikapp sedan inflyttningstillfallet.

Pa dagcentret var 6nskemalet ocksa att f& genomféra intervjun med tva perso-
nal som kénner personen vil. | realiteten var det séllan tva gruppledare som
kunde medverka, utan vi fick oftare forlita oss pa uppgifter fran en person.

Tva personer var kvar inom ramen for vardhemmets dagcenterverksamhet.
Deras personal intervjuades, trots att det inte skett ndgon férandring vad
galler deras dagliga verksamheter. Deras bidrag grundades dock enbart pa
konsekvenser av byte av bostad.

For att fa konsekvenserna ytterligare belysta har fyra anhériga intervjuats. Vi
har d& valt personer som haft olika typer av kontakt. Tva av de anhériga har
under tiden pa vardhemmet i huvudsak umgétts med personen dar, medan de
andra tva i huvudsak har umgatts med dem utanfor institutionen.

Kontaktfrekvensen har varit olika. Vissa har tréffats varje vecka medan andra
haft kontakt nagra ganger per ar. Vad som ar gemensamt &r att samtliga haft
dels en kontinuerlig kontakt och dels en langvarig kontakt, d.v.s. den
overskrider 15 ar i institutionell omsorg och drygt 2 ar i integrerad omsorg. De
intervjuade har alltsa "fore-efter-perspektivet”, d.v.s. de har umgétts med dem
bade under vardhemstider och efter flyttningen.

Vi hade starka 6nskemal om att intervjua personerna sjalva. Endast fem av
dem anvénder talet som kommunikationsmedel i en mer utvecklad form. Tva
av dessa tackade nej vid erbjudande om intervju. Personal, som de hade
fortroende for, forsokte forklara vad det géllde och sedan fick de sjalva ta
stallning. De tre som sjalva forde fram sina synpunkter har berikat vara idéer
om individuella konsekvenser, men intervjumaterialet har ej gett upphov till s&
manga indikatorer. Att i tankarna jamfora upplevelser blir sarskilt svart for en
person med begavningshandikapp.

56 intervjuer genomférdes, 24 med personal i bostad och 24 med
dagcenterpersonal. 3 intervjuer genomférdes med personerna sjélva och 4 med
anhoriga. Dessutom genomfordes en intervju med en personal fran ett dist-
riktskontor. Vid samma intervjutillfalle kunde en, tva och i enstaka fall tre
personer vara med, varfér antalet intervjuade personer ar betydligt storre &n
56.
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Undersdkningen ar i huvudsak en beskrivning av hur personalen sett och
rapporterat forandring hos personerna. De sjilva och de anhorigas beréattelser
har gett ytterligare infallsvinklar och berikat materialet pa ett ovarderligt satt.

Genomfdérandet av en intervju

Efter presentation och en kort beskrivning av syftet med undersékningen
inleds intervjun med féljande uppmaning: "Beratta hur X har det idag. Lagg
garna fokus pa de situationer, dar ni sett forandringar i positiv och/eller
negativ riktning. Kom ihdg att negativa forandringar ar lika viktiga som
positiva." Den intervjuade uppmanas att beratta om personens tillvaro vid
detta tillfalle och att speciellt beréatta om foreteelser eller situationer dar man
iakttagit forandring i positiv eller negativ riktning efter flyttning.

Intervjuarens roll kommer att variera mellan intervjuerna. Ibland récker en
sadan inledning och det utspinner sig ett samtal pa I-1,5 timme, dar personal
eller anhoriga fritt associerar och beréttar om personens tillvaro i bostaden
eller pa dagcenter. | andra intervjuer sker berattandet mindre spontant och
intervjupersonerna behover nagon eller nagra hjalpfragor av typen: "Hur ser
en vanlig vardag ut for X?" eller "Hur ser samspelet med 6vriga i bostaden ut?"

Ibland behover intervjuaren hejda beréttandet for att fa en mer detaljerad
beskrivning av en viss situation. Om personalen exempelvis séger att Pelle inte
tycker om pop langre, &r det en tolkning av ett beteende om inte Pelle sjalv
anvander talet som kommunikationsmedel. Intervjuaren ber da personalen
beratta hur de vet detta. De kan da ge olika beskrivningar pa beteenden som
Pelle uppvisar: "Han har stangt av radioapparaten varje gang pop spelas, han
gar in pa sitt rum da det ar pop-program pa TV och han har kastat en kamrats
kassettband i personalens papperskorg 10 ganger".

Eftersom vi inte vet inom vilka "omréaden" de individuella konsekvenserna
finns, vill vi ha en 6ppenhet i intervjuerna. Vi vill analysera grupper av
intervjuer och lata resultatet av dessa styra eventuella fradgor. Om det
exempelvis i tre av de sex forsta intervjuerna visar sig att klara férandringar
skett i beteendet, da det galler samspelet med 6vriga personer i bostaden,
kommer intervjuaren att stalla fragor om detta i féljande intervjuer.
Anledningen till detta 6ppna forhallningssatt ar var stravan att maximera
sannolikheten att fa fram indikatorer som beskriver individuella konsekvenser,
bade positiva och negativa.

BEARBETNING OCH AVRAPPORTERING

Bearbetning av insamlad information

Vi har funnit att en bandspelare ar nédvandig vid denna typ av undersokning.
| de tva intervjuer dar personal inte ville anvanda bandspelare har lika manga
utsagor om individuella konsekvenser inte kunnat erhallas, trots att dessa
intervjuer inneholl minst lika véardefullt material som andra. Intervjuaren hade
svart att samtidigt hinna med att lyssna, anteckna, uppfatta innehall och att
styra intervjun sd som avsetts.

Varje intervju skrevs ut ord for ord. Parallellt med avlyssning och utskrift av
banden skedde en analys av materialet. Tankar om innebdrd och idéer om
kategorier antecknades. Dessa anteckningar kallar Glaser och Strauss
"theoretical memos" och ar viktiga vid fortsatt analys.

Nasta steg i bearbetningen var att identifiera indikatorer. | innehallet soktes da
sadana uttryck som beskriver individuella konsekvenser vid flyttning fran
institutionell till integrerad omsorg. For att betraktas som en indikator maste
tre kriterier vara uppfyllda. Indikatorn skall for det férsta beskriva ett
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personligt beteende, d.v.s. ndgot som personen sagt, gjort eller visat. Indi-
katorn skall vidare vara konkret och uttryckas i observerbart beteende och inte
vara en tolkning som intervjupersonen gjort. For det tredje ska indikatorn
uttrycka forandring.

Utskrift fran intervju
Nedanstaende &r ett utdrag ur en intervju, dar indikatorerna ar kursiverade.

"Han var valdigt stereotyp i bérjan och gick med pa allt man sa som personal.
Men nu tar han egna initiativ och har vagat siga nej flera ganger. Han ar uppe
senare pa kvallarna nu nar han ar medicinfri. Han sitter garna och malar. Han ar
helt accepterad av de andra i boendegruppen. De verkar medvetna om att han
ar mer handikappad 4n dom. Han blir irriterad pa en annan boende som
kommer till servicelagenheten och stér. Han sa till den andra killen och ocksa till
personalen att han ogillade detta. Sddant hade varit otéankbart d& han flyttade
in."

Nasta steg i det konkreta arbetet med materialet ar att lyfta ut samtliga
indikatorer och att bérja med jamforelser av deras innehall enligt den metod
som beskrivs i avsnittet om "grounded theory". Ur de 56 intervjuerna kom c:a
600 indikatorer som beskriver olika férandringsaspekter hos underséknings-

gruppen.
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