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FORORD

Strax fore arsskiftet 1993-1994 fick vi en forfragan om at t géra en uppfdljning av
erfarenheterna fran ett projekt dar fyraméan med begavningshandikapp kopt sin egen
bostad och dér deras st6d formedlades av personliga assistenter. Bostaden finnspa
K aptensgatan pa R&3, vilket & anledningen till rapportens underrubrik.

Vi svarade naturligtvis positivt pa forfragan och foredog en uppfdljning som skulle
besta av bestk hos méannen i deras bostad, personliga intervjuer med de som var
berérda av projektet , i forsa hand anhdriga till de fyra ménnen samt deras
personliga assistenter. Denna del av projektet genomfordes under varen 1994.

Vi vill tacka er som medverkat for dla era bidrag samt fér den dppenhet och
vanlighet vi matt under detta arbete. Vi vill ocksatackafor att vi fick dettatilfaletill
att faeninblick i ndgot som vi ser som en mycket spannande utveckling inom svensk
omsorg idag. Vi hoppas att dennarapport skall kunnabidratill projektets fortsatta
utveckling, kanske ocksa till att ndgra andra blir inspirerade till att folja detta
exempd.

Uppsdai januari 1995

Patricia Ericsson Kent Ericsson



1. HUR DET HELA BORJADE

Hur k&per man sn bogad?

Den 26 januari 1993 skrev fyraungaman paett kopebrev och ett avtal sominnebar
att de blev delgaretill en egen fagtighet. For en av dem skrevs avtaet paav en god
men. Detta var ett hogtidligt tillfalle som fotograferades och som pratas om
fortfarande. Medan kopebrevet avgjorde att man blivit innehavare av en villa,
reglerade avtalet hur kostnader skulle fordelas mellan garna. Det angav ocksa hur
man skulle gatill vaga om nagon dnskade siljasin dd av fagtigheten.

Att dessa fyra méan har ett begdvningshandikapp, och ait de varit mottagare av
sarskilda omsorger under storre delen av sinaliv, har inte inneburit négot hinder for
att man skaffade denna fastighet. Det har emdlertid visa sig at kdparmastillgang till
juridisk radgivare har varit mycket viktig, inte minst infor uppréttande och granskning
av avtaet.

Fastigheten var till sau pad den vanliga bostadsmarknaden och forsajningen
formedlades genom en loka banksforsorg. Den koptesi Gppen konkurrens genom
budgivning. Familjerna till tva av kdparna hade under langre tid sokt en lamplig
bostad och hade en uttal ad uppfattning om personernas 6nskemd och behov med
avseende pamiljo, utformning, ekonomiskavillkor m.m. Nar den aktuellafastigheten
kom upp pa marknaden visade det sig att den var lamplig for fler an tva personer.
| detta skede kontaktades nagraandra, bl.a. de dvrigatvasom kom att bli delagare.
Dessahadetidigare visat ett intresse f6r projektet och helagruppen kénde varandra
vé sedan barndomen.

Varfor vill man éga sn bosad?

En fordder beréttade om ett tidigt intresse for att kunna utveckla en kollektiv
boendeform, med stodpersoner som man kunde vdja §dv, d.v.s. en bostad pa
andra villkor an den traditionella gruppbostad som vanligtvis erbjuds genom
omsorgen. Man var namligenirriterad 6ver forhdlandenakring det offentligautbudet.
Avssknaden av mdjligheten ait valja vem man skal bo med, var man skal bo och
fran vem man skal erhdlla sitt s6d, var négra av de frégor man var missngjd med.
Enannan forédlder berédttade om ett allmént principie It intresse for att kunnautveckla
dternativa boendeformer, ett intresse bl.a. baserat pa ett missnGje med hur den
offentliga verksamheten skéit sina &aganden. Sonen hade t.ex vid et tillféle blivit
"flyttad" utan konsultationer med berérda och flyttningen hade inneburit en markant
forsgmring i hanslivsvillkor.



Av dessa anledningar hade familjerna sokt dternativavagar for att |6sa bostadsfra:
gan for sna sbner. Man hade &ven blivit ingpirerad av den rorelse som véxte fram
under 80-tal et, den som bendmns"Independent Living". Entidningsartikel om denna
rorel se och publiciteteten kring ett bestk av Adolf Ratzka 1990, nér han redogjorde
for erfarenheter som hade gjortskring etableringen av STIL (Stockholms I ndependet
Living), blev darfér en vandpunkt.

Ett viktigt indag i STIL:s arbete, som senare blev avgérande for utvecklingen av
detta projekt, var dess karaktér av brukar-kooperativ och inte ett forddra-
kooperativ. Detta ansdgs varabade viktigt och fordel aktigt. K ooperativets funktion
a huvudsakligen att administreraoch férvata, uppgifter dér det anseslampligast ait
de inte utfors enbart av forddrar. Dessa behGver kunna bibehdla sin forddraroll.

Vilka ager villan?

Tre av ménnen bodde i samma gruppbostad innan man flyttade, den fj&rde i en
annan, men i samma stad. Samtliga & idag mellan 30 och 40 & och har vait
mottagare av sarskilda omsorger sedan barndomen. Deras stddbehov varierar
mycket i omfattning och karaktér, men under deras liv har de varit foremd for
mycket omfattande insatser. Inom gruppen finns personer med till&ggshandikapp
som t.ex. svar synnedséttning och epileps.

Den nya bostaden ligger i en forort till Helsingborg déar de ocksa bodde innan de
flyttade. Dettahar inneburit att samtligahar kunnat bibehdladen dagligaverksamhet
de hade tidigare. For tva av ménnen har inkdpet inneburit att de fick flyttatillbaka
till barndomstrakter dér familjernabott i fleragenerationer. Dettaér av stor betydelse
for dessa bada, som talar om att de har fétt "komma hem". For ytterligare en man
blev lokaliseringen avgdrande. Sonens entusiasm Over &t flytta till denna ort blev
viktigare &n forddrarnas tveksamhet till de ekonomiska atagandena.

FOr den fjarde var bedutet avhangigt av att han gdv tyckte det skulle vara bra att
flytta, trots foradrarnas tveksamhet. De hade fét uppleva att under manga & fa
kampafor sin son och ansdg nu att han hade det reltivt brai sin gruppbostad. Deras
tvekan berodde pa at pa nytt &a sig ett ansvar for en forandring.

En man som bodde i den gruppbostad som méannen lamnade, var §av mycket
intresserad av projektet och villeflytta. Tveksamheten hos hans anhdriga blev dock
avgorande for att han inte kom ait flytta. Hans besvikese har némnts av flera som
intervjuats, som en illustration pa svarigheterna kring att vajavar man skal bo.

Vamajligheterna for de fyraménnen har okat genom inkopet av dennavilla Husets
lokdisaring & dlandjdamed, daden stammer Gverensmed derastidigare uttryckta
onskemd om hur och var de skulle vilja bo. Va av medboende har déremot varit
nagot mer komplicerat, da gruppen har bildats utifran andra faktorer &n enbart



personliga va. Familjernas engagemang och dvertygel sehar t.ex. pelat enviktigroll
vid bildandet av den grupp som dutligen flyttade. En person som hade velat flytta
kom inte med. Tva personer som nu ingdr i gruppen skulle, om de ensamma hade
fattat bedutet, g havat varandrai forsta hand. Menvar och en har kunnat gora ett
va infor det dutliga bedutet om att flyttafran sin gamla bostad.

Ekonomi och inkdp

En av ménnen har erlagt Sn dd av kopeskillingen och kostnaderna for renoveringen
kontant, medan Gvrigatre har tagit upp lan for att finanderadetta. Dettahar inte mott
nagot hinder hos banken. Bostadshidrag har sokts och erhdlits enligt praxis, d.v.s.
varje ansokan har behandlats individuellt ochvarit inkomstbeprévad pavanligt sétt.
Trots att det inte funnits négraformella hinder, har ett visst motstand uppstéit hosen
av personernas forvatare. Det har visat Sig att tveksamheten berodde pa en negativ
ingdlning till idén, inte pajuridiskaskd.

En persons begavningshandikapp & inte nagot sk till at man kan nekas bli
fastighetsigare, sA detta kop av villa har varit problemfritt, sdvé juridiskt som
ekonomiskt, i formell mening. De problem man métt har déremot varit av en annan
karaktar. Uttalade asikter och attityder har visat pa hur frammande man anser idén
vara, om att en person med utvecklingsstorning §alv skl kunna &ga sn bostad.
Sarskildadler specidlarutiner har efterlysts, som om de skulle vara annorlunda for
dessa én for andra medborgare. | verkligheten har det dock visat 99 att ordinarie
rutiner, t.ex. vid erhdllande av banklan, dven gdler for dessa personer. Som
pensiondrer har de for Ovrigt betraktats som en sarskilt pditlig grupp!

Enligt det avtd manskrivit med varandra& dennavilladessafyramans gemensam-
ma bostad, dar en Gverenskommelse har nétts betréffande rumsindelning och
nyttjanderétt. En omfattande ombyggnation av villan har &gt rum for att anpassaden
ill personernas behov. For dettahar byggnaddov krévts enligt gdlande bestémmel-
ser for ombyggnation. Inga sarskilda krav, t.ex. fran brandmyndigheten, har stdlts
med anledning av personernas handikapp dler stédbehov.

Att renoveraoch inreda

De fyra ménnen har varit ddaktiga i beduten kring renoveringen och har delvis
deltagit i utférandet av arbetet. Likasa har de ddtagit i besuten kring inredning och
utrustning av huset. Arbetet har huvudsakligen genomférts av familjemedlemmar. |
och med familjernas engagemang har kostnaderna kunnat begransas. Detta anses
dock € ha varit avgorande for projektet, da renoveringskostnaderna ingick i
|anebeloppet. De ombyggnationer som gjordes hade sin grund enbart i dgarnas
behov och 6nskemd, inte i négra krav fran myndigheter.

Fastigheten som har tva plan, bestdr idag av fyra separata rum, tillréckligt stora for
att anvandastill fler funktioner &n enbart sovrum. Darutéver finns et kok som nyttjas

3



gemensamt, ett storre och ett mindre utrymme med karaktér av vardagsrum och
matplats samt ett gemensamt alrum. Det finns tvabadrum och en gasttod et samt ett
rum som bl.a anvands som kontor for administrativa géromd, och som
Overnatningsrum for den personliga assstent som sover 6ver. Huset ligger i ett
omrade med bade gamma och ny bebyggese i ett mindre samhdle. Det & omgivet
av en inbyggd uteplats pa ena sidan och med en mindre tradgard mot gatan. Det &
inte langt till samhallets affarsgata, serviceutbud och till et rekreationsomrade med
badplats och hamn.

En tid av forbereddser

Under &ren mellan 1990 och 1993 pagick ett intensivt forberedelsearbete. Som
framggétt var det tvafamiljer som var mest engagerade. Under dennatid formulerades
onskemd om et alternativt boende. Man hade t.ex. tankar om karaktéren pa den
villa man sokte och krav pa den miljo dar den skulle ligga. De ekonomiska
forutsittningarna undersoktes, t.ex. mdjligheternaatt erhdlalan, avbetaningsvillkor,
bidragsmdjligheter m.m. Man undersokte ocksaolikaformer for forvatning av villan
och administration av persona stiodet, och man etablerade nddvandigare ationer med
berdrda myndigheter, som t.ex. landstinget, kommunen och Forsakringskassan.
Erfarenheter fran "Independent Living"-réresen blev av avgorande betyde sefor den
adminigrativa $6dform som dutligen vades.

Under dessa tva & hade man hunnit titta pa flera bostader, men de blev av olika
anledningar inte aktuella. Det har poangterats ait det adrig fanns ndgon upplevelse
av panik dler hets under dennaperiod, dabehovet av att flyttainte uppfattades som
akut. Det innebar att den persona som svarade for stodet i méannens davarande
gruppbostéder till en dd var inférstadda med familjernas tankar och delvis var
delaktigai diskussonerna om bostadsdterndiv.

Denna process var i viss man jamférbar med en vanlig familjs situation, nér man
funderar Over att flytta. Man undersoker dternativ och andyserar forutséttningar
innandet dutligabed utet tas. | efterhand har dennatid beskrivits som en svér period,
d& manga kande osskerhet om vilka somvar inblandade. Till skillnad frén en familj
som planerar Sin bostad, var det inte tydligt vilka som var "familjemedlemmar”!

Faktum & dock att dessaforberedd ser som pagick under enlangretid, underl éttade
kopet nar " det réttahuset" kom upp pamarknaden. Padrygt en ménad fran att huset
hade annonserats ut, kunde dlaformaiaavdutas. Det innebar att man under denna
tid erhdll banklan, kopebrev och lagfart, uppréttade avtaet om hur man skulle
disponera huset samt bildade K ooperativet HIL (Helsingborg Independent Living)
dar de fyra mannen & medlemmar. Den 26 januari 1993 skrevs avtaet pa
Inflyttningen kunde borja



2. NAR MAN BYTER BOSTAD

Ett personligt $6d nar man flyttar

Under de veckor n& renoveringen &yde rum blev de personliga assistenterna
utsedda for var och en. For en av méannen hade den som blev personlig assstent
varit angdld vid den gruppbostad som man ldmnade. Denne hade darfor deltagit i
de tidigare diskussonerna om ett annat st att bo. FOr denna man var det en
gdvklarhet att "hans' persond skulle fdlja med.

Detre man som en gang boddei sammagruppbostad, fick 3 av enhetens 6 persona
med Sg. Det har senare diskuteratsi vilket utstrackning som méannen gavavade ut
denna persona. Man har beskrivit det som en naturlig process, som dock kandes
besvérande nér den pagick. Det kandes kongtigt under dentid nér det inte var klart
utsagt vem som skulle flytta och vilken persona som skulle folja med. En person
beskrev Stuationen i efterhand: "Killarna valde inte, men de fick de assistenter
de skulle ha valt!"

Inom denna period om knappt tvamanader blev det dock klart vilkaassistenter som
personerna skulle hafor sitt huvudsakliga st6d. Utover dessafyra, som svarade for
var och en av mannens $6d, fanns en femte assstent som var vd kénd av dlaoch
som kunde vikariera vid behov. Det fanns ocksa en gétte assistent som skulle
komma ait fabl.a. ett samordnande ansvar for de administrativa géroméaen.

Denna person skulle, som personlig assstent, svara for stodet till mannen med
avseende pa deras ekonomi for hushdll och bostad. Det & dennaassistent som t.ex.
svarar for stodet i kontakterna med banken och med Kooperativet HIL angaende
redovisning m.m. | de personligaekonomiskafragorna, somt.ex. kladinkop, & det
den enskildes personligaassistent som bistér. Det var dessasex assistenter som kom
att utgora $6d under flyttningen, sdva vad gdler den materiella delen med inkdp,
mablering m.m., som den psykologiska, som innebar at man |amnade det gamlafor
at starta nagot nytt.

FOr en av ménnen var utgangen av denna forandring osaker. For honom blev det
viktigt att ha platsen pa den gamla gruppbostaden kvar. En dverenskommelse
tréffades darfor om att det under en period fanns mojlighet att &ervanda, om han
skulle ahgra sig. Det blev darfor ocksa viktigt at den gamla personaen fannstill
handsfor att foljapersonensreaktioner. Det visade Sg mycket snart att personenvar
helt ngjd med flytten och 6vergangstiden blev darfor kort. Han uttryckte det galv:
"Nu kanjag cykla, kundeintecyklai sta'n, dar var ljus, rétt och gront - klarar



intejag" Han sade ocksa efter at haflyttat: " Naturen - kaffekoppen, fagel kvitt-
ret - ut pa garden. Haaarligt har!"

Reaktioner i grannskapet

Néar intervjuerna for denna uppfdljning genomfordes drygt et ar efter det at huset
hade koptsin, hade de somintervjuades svart att minnas vilkareaktioner man métte
hos grannarna. Nagon hade hort at "négon" hade forsokt att fa till stand en
protestlista. Motivet skulle havarit att det redanfannsett servicehusi nérheten, och
med det ansag man ait det var tillréckligt med offentlig verksamhet i omrédet. Denna
"ndgon" hade g féit 6d av andra och darmed blev det inga fler forsok till protest.

Det fanns ocksa kommentarer om att grannarna inte skulle ha vagat protestera da
tva av koparna ursprungligen kom frén samhdlet, och de hade darfor sina familjer
I nérheten. Dessutom hade det varit en mycket positiv uppmérksamhet i massmedia
kring inkGpet och det skulle har varit svart att gora motstand.

Andramindes att det hade funnits ett resonemang om att det var bra att fastigheten
nu skulle anvandas som bostad, da den tidigare hade varit kontordoka med
affarsorelse. Man hoppades att det nu skulle bli mindre trafik i omradet.

En personlig assstent kunde erinradg att en av ménnen hade blivit mycket ovanligt
bemétt | en av afférerna. Man hade gjort en kommentar om att han var "en av dom
da", men kommentaren hade blivit kyligt bemétt av andra kunder. Detta har sedan
adrig upprepats. Inga av de mén som bor i huset har framfort att de har kant sig
ovakomna

Inkopet har Aandrasidaninte gett anledning till ndgon storre positiv uppmérksamhet,
bortsett fran en atikel i en lokatidning och et TV -reportage. Inflyttningen har heller
inte uppmérksammats specidllt i det lilla samhélet. Négon sarskild valkomstfest har
inte arrangerats. Man beskriver stuationen som den som gdler for vem som helst -
man kommer och gér, hdsar pa varandra och byter ndgra ord.

Reaktioner i omsorgsvarlden

Man kan se at asikterna om detta projekt, inom den omsorgsverksamhet man
l&mnat, har forandrats under tiden som det utvecklats. Resktionernahar gdlIt delshur
man ser palivet for de fyramén som flyttat, dels hur man ser pa den persond som
har "bytt" arbetsgivare.

Omsorgsvéarldens reaktioner & blandade och gar tillbakattill tiden innan huset hade
kOpts in. Det var manga rykten om att ndgot var pa gang, att négraforddrar sokte
dternativa boendeformer, att viss persond var inblandad i diskussonernaoch att dlt



var mycket hemligt. Andra kdnde att man var val insatt och att det inte forekom
nagra hemligheter.

Av de intervjuade & det vissa som uppfattar att personer inom omsorgs-
verksamheten visade et aktivt motstand och man kande sig darfor ifrgasatt och
kritiserad. Andra anser att det bara fanns en likgiltighet infor forandringen. Nagra
tror at det fanns ett aktivt intresse och ett engagemang bland de tidigare
arbetskamraterna

Pa samma sitt som de intervjuades beskrivningar av de tidigare resktionerna
varierar, sa varierar ocksa deras uppfattningar om hur andra ser pa verksamheten
idag. N&gra beskriver en situation av mobbning, dar de som jobbar "darute” (i den
nya bostaden) beskrivs som "kngppa' och "olgjda’. Dessa kanner sig déarfor
utestangdafran en arbetsgemenskap med andrasom arbetar inom omsorg. En annan
uppfattning & att det finnsen nyfikenhet, en viljatill ait tade av hur det & att arbeta
som personlig assstent, och att man kénner sg vakommen bland sina gamla
kollegor.

En storre dverensstammelse finns bland assstenterna om omsorgens reaktioner
gentemot de fyraman som flyttat. Herauppfattar ait ménnen har blivit "utanfér”. De
far tex. inte dl information om vad som erbjuds i form av fritidssktiviteter. Detta
forklaras med ait sadan information enbart skickas till enheter, inte till personer!
"Men de &r fortfarande utvecklingsstorda killar som bor i sta’n, &ven om de
inte bor pa en gruppbostad!" siger assistenterna.

De & ocksa bekymrade Gver det bristande intresse for det som har skett. Nar
konferensen anordnades for att presentera detta nya Sétt att bo, deltog inte nagon
fran omsorgsverksamheten.

Man har ocksa pekat pa att reaktionerna fran och relationerna till omgivningen her
forandrats under det gangna dret. Ocksa andra boendegrupper har borjat diskutera
majligheten att andra form for stt boende. En grupp har t.o.m. fdljt dessa méns
exempe och kdpt en l&genhet gemensamt! Med tiden har man kunnat se en st0rre
Oppenhet, en nyfikenhet och en mer positiv ingdIning gentemot dessafyraman och
det liv de skapat 5 0.



3.ENNY TILLVARO

Kandan av att aga sn bostad

Under mars 1993 flyttade dessa fyraman till Stt nya hem. Huset & en kulturmérkt
byggnad i det lilla samhdlet. Det var tidigare kvarn, den ursprungliga kvarnstenen
pryder nu gérden, och sedan har det tjanstgjort som magasin och som kontor, for
att nu bli ett karaktarsfullt hem for dessaungamén. Med bjdkar i taket, med olika
storlek pa rummen, med varierande utformning av rummen och med utsikt Gver
samhdlets fiskehamn, kan kontrasten med den standardiserade gruppbostad som
vanligtvis erbjuds personer med begévningshandikapp inte vara stérre.

Bortsett fran att husets fysiska utformning avviker frén de normer som vanligtvis
uppfattas som en garanti for god standard, & skillnaden den att dessamén nu ager
sn bogad. Det har visat Sg efter inflyttningen att §&lva égandet har enmycket stor
betydelse och & viktigt for dessa man. Agandeforhdllandena poangteras dltid for
bestkare och utomstaende, men uttrycks ocksa pa annat sétt i personernas sit att
vara

Denman som har en synnedséttning sdger: " Jag bor nu nérmare mina foraldrar.
Jag har lart mig s jag kan sjalv ga och halsa pa. Det ar bra att fa kopa eget
hus'. Hans assistent beréttar om hur mannen med stolthet kunde visarunt i det
samnhdle som han aervant till efter 20 &, och hur han kunde assistera sin assistent
genom att visavagen. Han hade blivit mer sdker och bedutsam, och gjordeflerava
gdav och han uttryckte sin glédje 6ver dettac "Det &r roligare att klippa mig nu,
har hemma".

Anhdriga och persond vittnar om den skillnad det har inneburit for personernas
vabefinnande och §avhild. En personlig assstent sade: "Agandet har gett en
psykisk tillvaxt - man har blivit en Somebody". En far beréttade om sonens
dolthet infor familjen: "Det & som omhan har kommit till himmelriket, han har
fatt en harmoni, &r sa stolt". En av ménnen kunde nu bjuda sin bror att bo 6ver
hos sig under dennestillfaliga bestk fran utlandet, d& han nu kénde ait han kunde
bjuda honom hem till 9g, till Stt eget hem: " Du kan bo hos mig nar du ar i
Sverige".

En personligtillvaro

Bortsett frén gavadgandet & huset mycket personligt utformat och ala utrymmen,
inte bara den enskildes, har fétt en mycket personlig pragel. Inte négot av personer-
nas rum & det andra likt. Tva ligger pa dvervaningen och & praglade av husets
karaktar, med bjalkar i taket. | ett av rummen finns et fongter | snedtaket. Rummen
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ar tillréckligt stora for att vara mer an ett sovutrymme. Man kan utan problem ta
emot Sna bestk dar. | andutning till dessafinns et dlrum med méjlighet till Sttplats
och TV-tittande. Ett rum som anvénds som arbets- och sovplats for de assistenter
som tjanstgar, finns &ven pa denna vaning. Larmet fran de rum som tillhor de som
kan fa epileptiska anfall, & ocksa kopplat till dettarum.

Pa nedre botten finns, utdver entré och gésttod ett, &ven et rymligt alrum som utéver
vanliga sttplatser innehdler en matplats som & tillrackligt stor for samtliga som bor
dér och for deras gagter. Privata rum for tva av husets &gare finns pa nedre botten,
likasa koket och ett badrum med toalett.

De privata rummen har en mycket personlig pragel och & mablerade utifran de
enskilda personernas smak och tradition. Nér det géller mobleringen av dedlmanna
utrymmena har dverenskommelser tréffats och man har gjort gemensamma val.
Intrycket for utomstéende & att husets inredning har dven préglats av dess yttre
karaktar. Den lokaa traditionen har ocksa spelat en viktig roll. Huset & inte inrett
sa som brukligt pa gruppbostader. Personerna §éva, deras familjetraditioner och
den lokaa karaktéren har gett en personlig prégel till denna bostad.

En dverenskomme se om per sonlig assstans

De fyra mén som &ger och bor i detta hus far det st6d de behtver genom att
individudlt ha sokt och erhdlit personlig assistans. Grunden for omfattning och
karaktar pa det stod som erhdlls & den dverenskommelse som tréffats mellan den
som begért personlig assstans och den som beviljat detta. Bakom denna
Overenskommelse finns naturligtvis beddmningar, dels om huruvida personen &
beréttigad till s6dformen som sadan, delsom behovets omfattning och karaktar. Att
beddmningarna & personligaillugtreras av ait antaet timmar varierar for dessafyra
méan, fran 189 till 245 timmar per manad. Till dessa tillkommer 2.5 timmar per
person och vecka for administrativa géromal.

Den som begér personlig assistans, antingen gdv eler genom foretradare, har sin
egen uppfatning om sitt behov. Ocksa den som skdl beviljadler avdaen begaran
har sin uppfattning. | detta skede kan en férhandlingdiknande situation uppstd, dér
en person med begavningshandikapp kan habehov av en skicklig forhandlare. | det
fdl dé&r Overenskommese inte kan tréffas, och bedut faitas som inte sammer
Overens med den sbkandes uppfattning, kan bed utet Gverklagas. For dessamén har
Ovenskommeserna kunnat tréffas utan konflikt. Nar personerna flyttade 1993
gjordes en dverenskommel se med kommunen. |dag, efter det att LASS (Lagen om
asSdansersittning) har trétt i kraft, gors Overenskommelsen direkt med
Forsdkringskassan.

Var och en av de fyra ménnen har darmed tillgang till personlig assistans, uttryckt
som ett visst antal timmar som fordelas dver vecka, ménad dler &. Eftersom



karaktéren pa behovet av ¢6d varierar formedias det av olika personer i skilda
situationer, beroende pa assistentens |amplighet for uppgiften. Till foljd av dettakan
samma person &asig uppgiften som personlig assistent till de olikaménnen. Var och
en av dessa fyra mén har dock var Sn "huvudansvarig” assstent, som svarar for
huvuddelen av det st6d just denne efterfragar. Denna assistent & ocksa den som
svarar for dverenskommel sen med personen om nér och hur ett s6d skall férmedlas.

Dessa man har, genom sitt medlemskap i Kooperativet HIL, overldtt Stt
arbetsgivaransvar till HIL. Vid den ursprungligaangtdiningen av asssenterna, valdes
ett flertal bland den persona som ménnen kandefran sintid i gruppbostad. Allt efter
som nya har anlitats, t.ex. vid semestertider, har mannens foretrédare eler deras
assigent, varit behjdplig vid va och introduktion av den nya personen.

Forfaringditet & att man bedutar om en fagt angdlning forst efter en langre tids
introduktion och en period av provtjanstgdring. Den angtélIning som sedan kommer
till ¢8nd bygger dafor pa en Gverenskommelse som berdr omfattning av insatsen,
hur den skdl utforas, nér den skal utforas och om personens lamplighet. Har ligger
en skillnad jamfort med det traditionella omsorgsarbetet dér angtéliningsvillkoren
bygger pa uthildning, tjanstedr eller persondpoalitik.

Respektenfor forhandlingar och avtal for de personligaassgenternafinns naturligtvis
frén arbetsgivarens sida. Men premisserna for detta arbete & annorlunda. Man
forhandlar inte om en anonym "personastat vid en gruppbostad’ utan om
angdlningsvillkor for en enskild assigtent.

Personlig fritid genom peronlig asssans

Skillnaden mellan anstalInings- och arbetsvillkor pa den traditionella gruppbostaden
och i denna bostad, har liknats med skillnaden mellan ett industrijobb och ett
hantverk. Som personlig assistent & man en "hantverkare” som arbetar for en
sirskild person, med dennes specidlaforutsittningar. Vid arbete paen gruppbostad,
a man en medarbetare som tillhdr en personalgrupp, vid en verksamhetsform.

Glimtar frén dessa fyramans fritiddiv kan ses som enillustration pa denna skillnad.
Livet under fritiden har kunnat forandras fran att har varit ett kollektivt deltagande
i et organiserat fritidsutbud, till att nufamajlighet att véja aktiviteter for vilkade far
det st6d som behovs. En som regelbundet géit pa organi serade matlagningskurser
utanfor hemmet, har nu istéllet valt att lagamat 1 Stt eget hem och har uttryckt en
gladje over att falarasig nyasaker! En annan, varstidigare fritiddiv beskrevs som
bestdende av en "spéackad vecka' med spring paalaomsorgensfritidsaktiviteter, har
nu avsagt g allt och uttryckt et dnskemd om ait fa varai stt hem pakvalen. Han
talade ocksa om att han skulle viljarida, vilket har arrangerats pa privat basis, och
sker nuindividue It med det 6d som behdvs.
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Den man, vars familj har en sommarbostad i nérheten, gor besok dér nér han gav
vill. Dettahar blivit mdjligt eftersom det antal timmar av personlig assistans som var
och en har beviljats, far disponeras nér, ochi den situation, personen har ett behov.
Likasa kan det stod som behdvs, ges av olika personer.

Nér det géller deltagandet i fritidsaktiviteter underléitas dettaav madjligheten ait véja
en person som delar ensfritidantresse, dler annu viktigare, en person som har den
kompetens som krévsfor aktiviteten! Ett exempd padettadr den man som lange har
velat gapafjdlvandring. Sommarens semester blev personlig genom att stodet kunde
erhdllas fran en assistent som var intresserad och kompetent for uppgiften. Det blev
bara dessa tva som vandrade i fjdlen. Detta kommenterade han pa foljande it
"Det ar ingen somtittar pa oss- ser dominte att jag ar utvecklingsstord". Man
undrar vilka upplevelser han har haft vid sinatidigare semestrar dahan variteni en
storre grupp.
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4. FORANDRING OCH UTVECKLING

Utveckling bort fran traditioner

FOr manga som inte har erfarenheter fran traditionell omsorgsverksamhet kan séttet
pavilket dessaman bor och erhdler det s6d de behdver, tesig hdlt naturligt ochinte
ge upphov till ndgon storre uppmérksamhet. Men ser man det som sker mot
bakgrund av traditiondl omsorg med dessindtitutiongtradition, blir skillnadernamer
markbara.

| denna dokumentation, som bygger pa intervjuer med ménnens anhdriga och
nuvarande assistenter, har budskapet varit detsamma. En péfalande forandring har
skett, i pogtiv riktning, for dessa fyra mén och for deras vardag. Anhoriga, vars
soner varit mottagare av omsorger under torredelen av sinaliv, har 1ang erfarenhet
av det traditionella utbudet av omsorg och av hur detta har paverkat mannensliv.

Av de 6 personliga assstenter som intervjuats, har dla utom en haft tidigare
erfarenhet av att arbeta vid traditionell gruppbostad. Aven bland Gvrigaassistenter,
somsvarar for tillfdligadler tidsbegransade insatser, finnsfleramed erfarenheter av
att arbetainom omsorgsverksamheten.

Bada grupperna pekar pa den utveckling som skett i Sin helhet for dessa fyra mén
ochindirekt for deras familjer. Det finns ocksa en forandring for assistenterna vad
gdller deras arbetssétt och ingdlning till arbetsuppgifterna.

En forandring i synsitt

Utifranintryck fran intervjuerna.och egnabesik, finner man en skillnad mellan denna
bostad och den traditiondlagruppbostaden. Dennaillustreras hér genom féljandetre
exempd.

Ett hem, inte en verksamhet!

Det & en mycket tydlig upplevelse for en utomstéende ait detta & ett hem man
bestker, ett hem i vilket fyramén bor och med en uppsittning assstenter som ger
dessa méan ett personligt $6d. Det & inte en gruppbostad, en landstingsinréitning
dler en offentlig loka, en verksamhetsform. Denna skillnad kan tydliggoras av négra
frégor, som assistenterna beréttade om, vilka vuxit fram ur de diskussioner som
pagatt till foljd av at man stravar efter att finnaen ny metodik for en ny arbetssitua-
tion.
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Dessa& barandgraav de mangafragor som diskuterats under det forsta dret, fragor
som har uppfatats som nédvandiga at ta salning till. Men de & frégor som man
tidigare inte har sdlt dler sett som angeldgna, medan man fanns inom den
traditionella omsorgsvéarlden: "Ringer jag pa dorren nar jag kommer?", "Far jag
gain utan att ndgon éppnar at mig?", " Skall jag ha en nyckel till dessa mans
hem?","Far jaghaminmati deraskylskap?", "Vemsar mateni kyl skapet?",
"Far jag anvanda telefonen som finns i deras hem?", "Har jag 6ver huvud
taget fragat hur jag skall bete mig i derashem?", "Skall jag varai huset nar
den person, for vilken jag ar assistent, inte & hemma?", "Far vi somarbetar
har halla egna méten i deras hem?"

Nu funderar man Gver om dessa fragor blivit aktuella for att detta hus, denna
byggnad, & dessa fyra personers privatahem och at samtlig inredning, fran mobler
till kaffekoppar, tillhdr dem. Né&r en av ménnen en gang kom hem pakvallen och sig
nagra av sina kaffekoppar pa diskbanken fragade han: "Vem har anvant mina
koppar? Hade jag gaster idag?" Dettafick assstenten att fundera dver verm som
hade varit "gast"! Dessa kaffekoppar tillhorde en person, inte en verksamhet. Detta
gdler ocksa den personliga assistansen som & avsedd for en person, inte en
verksamhetsform.

Fyra man, inte en boendegrupp!

Enannan skillnad som kom fram i beskrivningar och iakttagel ser ver dt dettavar ett
hem for fyra personer, inte for en grupp med négra som kallades "boende”. Man
tilltalar dem dltid med deras namn. En strre grad av individuditet framkom ocksa
i stet att tala om dem, da man t.ex. brukar siga: "NN, for vilken jag &r
anstalld". Man taar inte om en grupp som erhdler omsorger.

Vissarligen beklagar man att safagamlabekantahdr av sg dler hdller kontakt. Men
aandra sidan pekar man pa at dessa mén ocksa har skapat en ny livsstil och man
soker gdvainte heler upp dler forsoker bibehdllasitt gamlaumgange. Ett exempel
gavs som illustrerar denna forandring. Négra av mannen hade bjudit et par av Sina
gamla bekanta pa besok. Detta var framfért som en personlig inbjudan till tva
personer. Den enhet dér dessatva personer bodde svarade med att foreda att hela
gruppen skulle komma, trots att fleraav dem var obekantal

Har kan man urskilja olika synsétt. Ser man kollektivt pa denna handelse, s & det
en enhet som bjuder en annan, men ser man personligt pa den & det tva personer
som bjuder hem tva vanner. Denna skillnad i synséitt har forstarkts genom den nya
boendeformen. Né& man &ger sin bostad och bjuder hem sinavanner, forvantar man
sginte att en grupp okanda personer foljer med!

Denna 6kadeindividualitet framkom inte enbart i forhdIningssét och relationer, utan

aven i den materiellamiljon och i vardagens handlingar. Man kan se en individualitet
i inredning, i personernas livsdtil och i intressen som de avspeglar Sig i deras privata
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utrymmen. Bortsett fran den personliga prégeln pa deras privata far, speglar aven
de gemensamma delarna av huset dessa personers olika smak och bakgrund i en
blandning som visar att de & fyraolika personer som nu delar pa ett gemensamt liv.

Ett personligt stod, inte en personal grupp!

Den individudla livsstil och livarytm som kénnetecknar dessa personer idag,
majliggors av att de erhdler sitt s6d fran just Sin personliga assistent i form av en
personligt utformad assistans, inte ett allmént stod fran en gemensam persona grupp.
Kanan i denna skillnad ar att "personen” och hans behov, inte
ver ksamhetsfor mens behov, blir utgangspunkt for det stod som erbjuds.

Det st6d och den service som dessa mén erhdler i sinbostad & inteeninsatsenligt
LSS (Lagen om t6d och sarvicetill vissafunktionshindrade) i form av erhdlande av
enplatsvid gruppbostad. Eftersom detta & en bostad som de ordnat §ava, erhdller
de personlig assgans enligt LASS (Lagen om assstanserséttning). Detta stod
formedlasdar efter | desituationer, och vid detidpunkter, nér dessa per soner
har behov av det, inte enligt ett férhandlat schema for en personalgrupp.

En assigtent gjorde en jamférelse mellan de tva julhelger hon hade upplevt med de
tre man som flyttade frén samma gruppbostad. Vid den tidigare julhelgen hade en
persona, med avskten att ge en glad Gverraskning, julpyntat och satt upp
dekorationernainfor det att de boende skulle kommahem pakvéalen. Dennaforsta
ju i det egna hemmet deltog ala i diskussonen om hur man ville ha det, man
medverkade vid va och inkdp av gran, pynt m.m, och skdétte julpyntningen géva,
med assgtenter till handd!

Forandringar for defyraménnen

| det materia som samlats inom ramen for denna dokumentation, kan man ocksa
hitta uttryck foér vad denna forandring inneburit personligen for dessa fyra man.
Intrycken kommer delvis fran mitt eget méte med dem. Visserligen har jag tréffat
dem enbart vid nagratillfallen, men deras siit att métaen utomstdende, ait beskriva
sn situation och de forandringar som har skett, var p&falande och fortjanar at
uppmarksammas. F.0. har intrycken formedlats, pasammasitt som for alt materid,
av mannens anhdriga och av assgenterna.

Vid bdrjan av projektet innehdll kommentarerna genomgaende reflektioner Gver hur
dessa personer hade forandrats under det & som hade géit: " De har forandratssa
enormt”, "De har vaxt under aret", "Man har blivit Somebody", "Man skulle
inte kanna igen NN", "Ah, det &r s& hérligt att se...."

Jag, som inte hade kant dler tréffat négraav dessamén tidigare, kundeintejamfora
deras nuvarande liv med hur de hade levt tidigare. Né&r jag nu métte dem kunde jag
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daremot gbra en jamforelse med andra personer med utvecklingsstorning, som jag
tréffat vid atskilliga bestk pa gruppbostader. Skillnaden var markant!

| ett forsok att fanga nagra av de egenskaper som dessa mén utstralade vill jag
beskriva dem som gtolta personer, gavstandiga personer samt ansvarsfulla och
reflekterande personer. Dessa & fyra egenskaper som man mater adlt for sdllan hos
personer som erhdlit omsorger under sorre delen av Sitt liv! Deras st att beskriva
sn Stuation ochatt presenteraden for andra, visade deras medvetenhet om att livet
hade blivit annorlunda och att man upplevde en forbétring. Andd hade dessa mian
tidigare inte varit foremd for ndgon ddig omsorg. Daremot kan man siga att den
varit mycket traditionell och standardiserad.

Solta personer!

Den stolthet, som ala visade pa olika sétt, uttrycktes av en person: " Titta va' fint.
Aldrigi livet vill jag flytta tilIbaka. Jag har tittat efter ett eget husi manga ar -
ett stenhus, inte tra, for sant kan brinna upp".

Denna man har nu féit sitt stenhus och & kanske den Stoltaste av de fyrahusigarna.
En annan man beréttade i detalj om omgivningen, om husets historia och om den
gamlakvarnsten som hittades och som nu & monterad pa deras gard. Han beréitade
ocksa om renoveringsarbetet, hur man flyttade véggar och jobbade med garden. Det
var deras hus som man visade upp, inte enbart ett rum och ett hygienutrymme.

Saélvstandiga personer!

Upplevelsen av en okad gavstandighet uttrycktes pd manga olika sitt, av
personerna §avaoch av andra. Att huset var deras eget och inte nagon annans, ger
tydligen en kdnda av att man i sorre utstrackning an tidigare far rérasig fritt och att
man kan paverka sin livsstuation. Att kunna varai huset ensam, utan at dltid ha
persond narvarande, & en sak som upplevs positivt och som ger 6kad gdvkanda
En man uttryckte detta: "Har kan jag fa vara ensam en stund - innan min
assistent kommer™. En annan, tidigare kénd som mycket personaberoende och
osaker, kunde nu awisa hjdp: "Lagg dig inte i det har - jag skoter det galv,
tack”.

Att huset finnsi ett mindre och enklare samhélle som & va bekant for négraav som
flyttade in, har ocksa gett okad gavstandighet. Man & inte dltid beroende av stod
for att hitta rétt. Ett exempe & mannen med synnedsittning som nu kan ga egna
&renden utan att dltid ha sdlskap.

Det berédttades om att en av ménnen i &ata hade deltagit i matlagningskurser, men
ddrig fait visa att han hade lart sig nagot. Pa fragan om vad han gjort pa kursen
svarade han dlitid: "Jag har &tit". Nu & han garna med vid matlagning, utfor
mycket §alv och sager att det & roligt.
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Ansvarsfulla personer!

Manga kring mannen har beréttat om exempel pahur detar mer ansvar for sig gdva
och for snaliv. De & mer aktiva och engagerade i vad som pagdr och de & mer
beredda att paverka och dtgérda saker som berér dem. Dennaingtdlning har funnits
frén borjan da man sokte mannens aktiva medverkan vid planering av inkdp,
reparationer och vid inredningen av huset. Under en diskussion om 6nskemd om
inkdp av en parabol, kommenterade en person, annars ansedd som omedveten och
oengagerad i vad saker kostar: "Det kan vi inte gora nu. Vi behGver pengar for
vi maste laga staketet innan sommaren”.

En annan, som har sin dagliga verksamhet vid ett dagoenter bad att fa dippa betaa
till en gemensam kassafor "fredagsgodis’, med forklaringen: " Sant har jaginteréad
med nu nér jag ar husagare!" .

En av médnen har beskrivits av en assstent som ként honom i manga &, som
oengagerad och passiv i relaion till sin omgivning, och som en mycket tystiéten och
faordig man. Vid ett husméte med diskusson om vardagens bestyr forvanade han
sdllskapet med sitt pdpekande: Vi skulle behdva en annan dammsugare - den
vi har &r rétt kranglig" . For dom som kanner dessaman v, ses dessa handelser
och resktioner som nagot nytt, spdnnande och mycket positivt.

Refl ekterande personer!

Att utvecklingen har inneburit att fler har borjat reflektera Gver dtt liv och an
livssituation, har beskrivits som nagot positivt men ocksasom nagot problemfyllt. Att
man &ger Stt hus & mycket viktigt, men att man ddar detta &gande med andra har
ocksa vackt nyafrégor. En av ménnen skulle helst vilja &ga huset helt §av och inte
behdva dela det med andra. Att han inte &ger det gdv, men lever tillsammans med
andra med utvecklingsstorning, vacker nya fragor och funderingar hos honom.

En annan har bérja fundera mer dver vilka som bor tillsammans. Efter att tidigare
havarit "placerad” med andra, har han nu borjat fundera dver hur va man trivsihop
i en grupp. En man uttalade sig forsiktigt om hur det gick bramed tvaav ddégama,
men att det kanske skulle vara ldttare utan den tredje! Innebdrdan av att vélja, men
ocksa av begransningar i vafriheten, var nagot nytt.

Vid den konferens dar erfarenheter fran de forsta arets utveckling presenterades,
berdrdes fragan omi vilken utstréckning man fortfarande levde som ett kollektiv, pa
bekostnad av gtt privatliv. Fleraav ménnen deltog i diskussonen och hanvisadetill
sitt privatliv och Stt oberoende av varandra: " Jag kommer och gar nar jag vill" .
En man, som for 6vrigt uppfattas som en som sdlan uttdlar sg i mer komplicerade
frégor, réckte upp handen, bad om ordet, och sade: "Men jag ar inget kollektiv -
jag ar mig anda!".
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Forandringar for deangdallda

Fran landsting till kooperativ!

Forandringarna for de som svarar for stodet till dessa fyra man har skett svd |
formellt avseende, form och villkor for angt&8liningen, som i deras it @it genomfora
sitt uppdrag. For att forsta assistenternas angtallningsvillkor behdver ndgot sigasom
deras arbetsgivare. Som assistent har man den person som beviljats personlig
assstans, som sin uppdragsgivare och arbetd edare. Har denne ett begavningshandi-
kapp behtver han aven bistand i att utféra dessa funktioner.

Former foOr att administrera uppdraget som arbetsgivare har behdvts tidigare for
andra grupper som behover stod. Genom Independent Living-rorelsen har man pa
manga platser i Sverige utvecklat kooperativ som en organisationsform for hantering
av denna arbetsgivarfunktion. Genom att man som enskild person & medlem i ett
sadant kooperativ kan man fa hjdlp med sina administrativa uppgifter.

HIL - Helsingsborg Independent Living

Kooperativet HIL (Helsngborg Independent Living) bildades den 3 januari 1993
med &ndamd att "& medlemmar med behov av personlig assistans daga Sig med
ass stansen forenade uppgifter sdsom arbetsgivaransvar, administrativa, ekonomiska
ochloneréitdigarutiner (ur sadgarnafor Kooperativet HIL). Medlemskap som ger
rostrétt kan erhdlas enbart av personer med behov av personlig assistans. Andra
kan erhdla t6dmedlemskap. Dessafyraman & altsdmedlemmar i dettakoopera-
tiv, som har &agit Sg uppdraget att bland annat vara arbetsgivare gentemot de
assistenter som bistar ménnen.

Kooperativet HIL har en styrelse med 5 ordinarie ledaméter och 2 suppleanter. |
borjanav 1994 fanns 14 medlemmar. Vid starten var dettakooperativ unikt i att det
var det forsta inom Independent Living-rorelsen som godtog personer med
utvecklingsstérning som medlemmar.

Kooperativet HIL som arbetsgivare

Enav ledamdternai dennastyrelse & utsedd for att svaragentemot projektet, d.v.s.
representera arbetsgivaren i forhdlandetill de assstenter som anlitas at ge st6d till
dessa man. Denna person blir dessutom arbetsgivarens part nér detta behovs, t.ex.
nar avta skall tréffas med den enskilde assistenten. Detta forhdlande regleras enligt
kollektivavtal, KFO och SKAF, samt |okaa tjanstebestdmmel ser.

HIL svarar dessutom for andra arbetsgivaruppgifter som t.ex. ansvaret for
rekvirering av Gverenskomna mede frén Forsskringskassan, |6neutbetalningar,
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|6neforhandlingar, m.m. Regelbundna rapporter, en gang i manaden, dverlamnastill
Forsakringskassan medinformationom huruvidadverenskomnauppgifter har utforts.
Lansstyrelsen & tillsynsmyndighet och utdvar sin tillsyn genom HIL. Kooperativet
erhdller ett ekonomiskt bidrag for att tiacka kostnader for dessa uppgifter. FOr
narvarande g& 150:- till [6ner och 30:-till adminigration, av de de erhdina 180:- per
assgangimme.

Administration i bostaden

Nar en person med utvecklingsstorning erhdler personlig assistans enlight LASS
(Lagenom assistansersittning) far denne ocksa et tillagg med 2.5 timmar per person
och vecka, till det Gverenskomna antalet timmar. Dessa & avsedda for att kunna
klara av sadana administrativa uppgifter, som anses vara for komplicerade for
personer med utvecklingsstorning. For dessa fyra mén inneb& detta att man
tillsammans erhdller erséttning for 10 timmar per vecka. Bland assistenterna & en
utsedd att svara for de administrativa géromden, i relaion till de fyra ménnen och
i forhdllande till Kooperativet HIL. Den praxis som utvecklats innebér att denna
assigent fatt en samordnande roll. Dettainnebér att det & hon som bistér de fyra
mannen vid deras ekonomiska mellanhavanden med bank och HIL.

Trots detta podngterar de inblande &t dettainte & en arbetd edande funktion, aven
om personen tidvis f& uppgiften att svara for arbetsplanering och arbetsférdelning
mdlan assistenterna. Detta & ett av de omréden dér utvecklingen av rutiner och
traditioner pagar kontinuerligt.
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5. SYNPUNKTER EFTER FORSTA ARET

K ooper ativets kommentarer

Svarigheter!

Enligt representanten for HIL var en av det forsta drets svaraste uppgifter att
utveckla, och att fa andra att forstd, innebdrden av kooperativ som organi-
sationsform. Det har funnits for litet av kunskap och tradition att bygga pa Man
uttryckte det s& "Prejudikat saknades, men efter ett ar har vi anda skapat en
praxis somvi hoppas skall kunna halla".

En annan svar uppgift har bestéit i att hantera ett komplicerat personaldrende, som
forsvarades just av at man saknade prejudikat. Hur gor man nér en assistent inte
svarar mot de krav som man anser att uppdraget stéler? Mannens foretrédare och
nagra av assitenterna ansag att en assigent intetog det ansvar som forvantades och
inte utforde vissa uppgifter pa ett ansvarsfullt sitt. Men assistenten var mycket
omtyckt av sin uppdragsgivare, men denne var en man, som pa grund av Sitt
handikapp, inte ansigs kunna bedéma alla aspekter av detta problem.

| dettafall 16stes frégan genom ait assistenten sa smaningom lamnade sitt uppdrag.
Svaigheterna kring hur man hanterar en situationsom dennakvarstar dock. Likasa
finns sorgen kvar for mannen, som hade svart att forsta varfor hans assistent dutade.

En policy utvecklas!

Genom denna erfarenhet blev det uppenbart med behov av en klar policy kring
angalningsformer, och man sig att en sdrre tydlighet bendvdesi vissafrégor. Den
praxis som utvecklades under dettaforstadr ssmmanfattades darfor i en uppséttning
rutiner. Dessakommer dock att omprdévas och utvecklas utifran de nyaerfarenheter
som gors. Vid intervjutilifdlet ansags at foljande fem punkter skulle gdla vid
angdlning av en ny assgent.

1) En anddIningantervju skdl &ga rum mdlan den tillténkta assgtenten och
uppdragsgivaren, den enskilde personen som skdl erhdllaassistans. 2) Vilkasom &
de forvantade arbetsuppgifterna skal formedias till den arbetssokande. 3) Vid ny
angdlning skal provangdining forekomma, for nyangtdld for en tid av 6 manader.
Forg déarefter skal en sk. fast angtdlning fa forekomma. 4) Loneséttning skall ske
i forhandling mellan assistenten och dennes uppdragsgivare, d.v.s. den som erhdler
asssans. | detta fdl skal denne foretrédas av en av HIL utsedd person. Ett
utvecklingssamta med den bertrde ass stenten skall varaunderlag for forhandlingen.

19



5) Ett individudIt avtal om assistansensinnebdrd skall tréffas mellan assstenten och
HIL.

En positiv utmaning!

FOr HIL har det varit en pogtiv utmaning ait utveckla ett kooperativ dér personer
med begavningshandikapp ing&. Man hade inte tidigare ndgra erfarenheter av detta
och man anser nu att man lat 9g hur man kan arbeta for dessa personer som
likvardiga medlemmar. Man tycker att det &r viktigt att dessa personer ocksafar en
foretradare som svarar for deras intressen. Men diskussonen om hur en sadan
foretradare véijs och utfor sitt uppdrag tillhor de fragor som man fortfarande arbetar
med.

Assgenternas kommentarer

Néar denna dokumentation inleddes och assistenterna tillfragades om hur de
uppfattade organisationen och administrationen av deras uppdrag, blev det mest
vanligasvaret "kaotiskt" dler "rorigt”. Man ansdg att arbetsuppgiften varaspannande
och utmanande, men at organisationen var forvirrad! Under &rets gang har klarhet
uppnatts om organisationsfrégan, men de upplever dock at verksamhetsformen &
ny, organisationen oprévad och till foljd dérav i manga avseenden oklar.

Arbetsledare eller g7?

Fran borjan var man mycket man om att verforasalitet som majligt av omsorgens
traditionella adminigtrativarutiner och géromd till dennanyaboendeform. Man hade
tex. inte ndgon foresténdare som var arbetdedare for asssistenterna. Deras
"arbetdedare’ var ju den enskilde personen som skulle erhdlasitt stod! Man skulle
inte heller ha ndgot persondméte da man inte var en personagrupp! Pa dessa
punkter var man dverens.

Men man hade inga erfarenheter av hur man istdlet skulle planeraoch légga upp sitt
arbete, eler prata med varandra om gemensamma angel &genheter. Somen person
nagot tillspetsat frégade: " Skall vi inte prata med varandra, vi somi alla fall
arbetar i samma hus?"

Vilken & minroll?

Utvecklingen av ett nytt arbetssétt och nya roller i arbetet blev darfor en av de
viktigaste uppgifternafor dessaassstenter. Deras funderingar uttrycktes som fragor
och pastdenden som visade pa oklarheterna kring funktion och roll for en assistent.
Nagra fragor jag métte kan formuleras pa foljande <it: "Ar vi pigor eler
padrivare?", "Ar vi kompisar eller experter?", "Skall vi vara passiva eller
aktiva?", "Har vi en pedagogisk uppgift eller ¢?", "Skall vi lara dem saker
eller bara titta pa?"
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Man fragade sig ocksa vem som egentligen var deras uppdragsgivare. Var det den
enskilde mannen, nagon pa HIL dler en fordder till denna man? Tidvis upplevde
man att det mest var det senarel

Dessa diskussioner ledde naturligtvis till frégor om vad som menas med inflytande
for en person med begdvningshandikapp och hur man astadkommer detta. Fragan
om foretradare blev ocksa aktuell: vem & foretrédare for en man? Kan det vara
skilda foretradare for olika fragor, t.ex. ekonomi och fritid dér olika kompetenser
behovs? Omsa & fdlet, vad gor man nér asikterna gar isar hos olika foretrédare;
"Vem skall jag lyssna till? Vem avgor till slut?”

Naturligtvis finnsinga enkla svar pa dessa fragor. Den stora skillnaden jamfort med
tidigare har anda varit att man arbetat intensivt med dessa fragestédiningar. Man
efterlyste ocksatid och tillfaletill ait motas, daman sig behov av diskussion och av
at hatillgang till handledning kring dessa fragor.

Deras egen sammanfattning & att det krévs engagemang, kompetens och en
ansvarskdnda for denna uppgift. De tycker att det fungerar mycket bra med HIL
som arbetsgivare, Det & oerhort enkelt med kontakterna med dem. Alla upplever
att det & braatt inte haen massa chefer utan att det istéllet & personen och dennes
foretrédare som man samarbetar med.

Foraldrarnas kommentarer

Samtligafordldrar har varit samst@mmigai Sn uppfattning att tidigare bekantskap och
fortroende for varandra har varit av stor betydelse for genomférandet av detta
projekt. Forddrarna till tva av mannen, de som var initiativtagare till inkOpet av
huset, hade kéant varandra sedan stnernas barndom och hade darfor en gemensam
syn pavad som skulle kunnavaraen dnskvard utveckling for sonerna. Deras asikter
var kénda bland andra forddrar sa nér det blev aktuelt att de tva dvriga mannen,
och deras forddrar, tillfragades om sitt intresse for att medverka, fanns redan en
etablerad och fortroendefull relation.

Fran tveksamhet till entusiasm!

Detta fortroende visade sig vara viktigt for tva familjer da forsta resktionen var en
av tveksamhet infor idén. Bada dessa familjer hade tidigare upplevt manga svara
Stuationer kring Snasbners omsorger och kring det bemétande och omhé&ndertagan-
de som de blivit foremd for. N& man fick forfragan om ait deltai detta projekt
tyckte man att ménnen antligen hade fat det bra. Man blev darfor tveksam till att
borja forandraigen och till att [amnanagot man nu hade kommit ait acoeptera.

Men de bada ménnen tyckte att det foredagna bytet av bostad skulle innebdra en
forandring som de sig som onskvard. Fordldrarnas fortroende for projektets
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Initiativtagare blev avgorande for att sbnernas egen viljaoch gavsandigava kunde
beaktas!

Efter dennaforgtatveksamhet blev entusiasm och engagemanget for projektet desto
storre. Genom forddrarnas insatser kunde ombyggnation och renoveringsarbete
genomforas paminima tid och till ringakostnad. Alladeltog i dettaarbete, dlahade
asikter om vad som behdvde goras och hur det skulle ske. Men dlavar inte dltid
overend | intervjuerna med de inblandade har det visat sig ait asikterna gar isir
kring huruvida ménnens egna énskemd och viljablev 6verskuggad av forddrarnas
egen entusiasm. Vissaforddrar kande sig kritiserade for sitt engagemang och négra
drog sig undan, och bestéamde sig for att varamer forsiktiga. Nu ser mantillbakapa
denna period med et visst vemod - vart tog denna entusiasm végen?

Vem bestammer ?

Dessa handelser visar at fragan om vem det & som egentligen best@mmer, &ven
kommer upp hos forddrarna? De fragar sig ocksavad som krévsi form av stod for
att en enskild person med begdvningshandikapp skal kunna ha inflytande 6ver Sin
gtuation.

Enav ford drarna efterlyste en stérre avspandhet och dppenhet i diskussonernaom
de olika rollerna som féralder, som assistent eller som foretradare. Frégor som
ocksa borde kunnabertras gdller huset och ménnens &gande av det. Vem ansvarar
t.ex. for fastighetsskotsel och underhdl, och hur skéter man det, nér &gandet delas
mdlan fyra personer med begdvningshandikapp? Man tnskade en ndgot mindre
kéandoladdad stamning kring dessa fragor.

Det fanns en forhoppning om att man skulle kunna stéla fragor om detta pa ett
naturligt sitt, utan att blir uppfattad som en som ifragasitter och lagger sigi andras
angelagenheter. Man & sglad 6ver utvecklingen, men bekymrad 6ver sv&igheterna
at favisasin entusism!

En ny gladje!

Enfordder uttryckte mycket tydligt en uppfaitning som fleraing@mdei: "Han har
kommit till himmelriket, har fatt en ny harmoni, ar med i gemenskapen hér ute
och kan umgas med de andra gubbarna i byn!"

Som familjemediem glads man Gver att sonen har fétt det béttre, man ser och
uppskattar den forandring som skett, &ven om man inte hade haft s3 stora
forvantningar franborjan. Forddraratill en av mannen, han som fick ansbkaom at
bli myndigforklarad for at fa ett banklan, sade; "Det blev mycket battre an vi
nansin trodde. Han ville gjalv flytta s vi har forsokt |ata honom vara
galvstandig, och det har val lyckats!"
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Den fordder, vars son hade féit en "beténketid" innan platsen vid den gamla
gruppbostaden sades upp, var bade forvanad och glad Gver att bytet av bostad hade
kunnat ske utan ndgot sorre problem. Aven for denne man beskriver man en ny
harmoni, en 6kad sékerhet och gavrespekt, som har bidragit till en dramatisk
personlighetsutveckling. Man anser att detta till storsta delen beror pa denna nya
stodform. Sonen har personlig assistans, som innebér att han har en assstent som har
kunnat |&ra kanna honom mer ingéende. Detta 6d ges dérmed av samma, och f3,
personer vilket skapar en stérre trygghet.

Kooperativetsroll

Samtligafordldrar uttlar Sn uppskattning Gver dennaorgani sationsform. Kooperati-
vet HIL har inneburit att ett foraldrapar, de som var bland de mest tveksamma, nu
kansiga " Vi ser bekymmerd st pa situationen nu!™. Man hénvisar ocksatill det
stora engagemang fran den ena av forddrarna som bidragit till ait kooperativet
uppstod och till att man & fri fran sina bekymmer idag!

Att forddrarnainte blev arbetsgivare uppfattas idag som en stor fordd. 1t let for

att bli arbetsgivare f& man bibehdllasin forddraroll. Tack vare HIL har man kunnat
gbra det, &ven om det & svart nog ibland!
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6. VARFOR DENNA UTVECKLING?

En svarbegriplig process

Hur kan man da sammanfatta denna utveckling? Vad & inneborden for dessa fyra
man av at de erhdler det stod de behtver genom personlig assistans? Nér
intervjuerna gde rum hade de &gt sin bostad i drygt et & och bott i den en ndgot
kortare tid. De som var bertrda, de fyra ménnen, deras anhériga och deras
assstenter, var fortfarande mycket upptagna av att utveckla vardagen, att métanya
frégestdlningar och att soka efter en egen vag. De hade inte haft, dler tagit Sig, tid
ill att mer systematiskt se tillbaka pa och analysera vad som skett. Det var bl.a.
dérfor som denna dokumentation kom till stand.

Nér jag fragade efter dlméanna intryck fran aret som gétt, forekom uttryck som
"rorigt”, "kaotiskt" och“forvirrat", likaoftasom"spannande’, "utmanande’, “otroligt"”
och "utvecklande'. Och man ansdg att det var det "endarétta’ som pagick! Den bild
man gav var en med en mangd enstaka handel ser, om personer och vad som hade
hént dem, om problem som man hade métt och hur man hade forsokt [6sa dessa
Déremot hade man svarare att §alva se detta skeende som en helhet, som den
forandringsprocess som pagick och som fortfarande pagar ett ar senare. Man hade
ocksa svart att forklara denna process och vad som bidrog till den.

Tva per pektiv

Var uppfatning & at det som pagdr for de fyraméannen och personernakring dem,
ar att de befinner sig mitt uppe i det skifte i synséit, | pergpektiv, som vi anser
karaktériserar de senaste 20 rensforandring inom svensk omsorg. Dettahar vi t.ex.
diskuterat i var rapport "Tva synsitt pa boende for personer med for-
standshandikapp” (Kent Ericsson och Patricia Ericsson, 1980). Da uppfattade vi
detta skifte i syn pa boende som en forandring fran et kliniskt till et socidt
perspektiv. Idag har dessatankar utvecklats sa att detta skifte kan uttryckas somen
killnad i perspektiv pa hur man ser pa dessa personer och deras behov av stod.
M an kan se den forandring som pagdr som ett skifte mellan et kompetensperspektiv
och ett medborgarperspektiv (Kent Ericsson i "Ny vardag och nya livsvillkor”,
1994).

Det & inte enbart de gamla vardhemmen som svensk omsorg hdller pa att 1amna,
utan ocksaden angtatstradition som trotsalt har fortsvidaretill, och som fétt pragla,
samycket av deintegrerade omsorgsformernasom ersate vardnemmen. Dettaskifte
i perspektiv kan ses som en forandring bort fran att ha sett personer med
begavningshandikapp som en grupp som behdver vardas dler trénas, av en
personal grupp som genomfér denna uppgift med gangse metoder. N& man nu ocksa
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vill lAamnadennatradition, uttryckt som ett kompetensperspektiv, tar man klivet Gver
till en ny och oprévad tradition.

| det medborgarperspektiv som man igtédlet strévar efter, ses var och en som en
person med réit att fa leva ett eget liv, trots sitt handikapp. Han & en unik person
som behtver ett unikt stod! Det & skapandet av en personlig tillvaro, baserad pa
egna nskemd och uppfattningar om et gott liv, som blir en huvuduppgift.

Pa Kaptensgatan tycker vi oss kunna se ndgot av detta skifte bort fran ett
kompetensperspektiv till utveckling av ett medborgarperspektiv. Man strévar efter
att skapa ett verkligt hem fér var och en av dessa fyra mén, trots att de bor
tillsammansi ett och samma hus. Man soker former for et ge ett personligt tod till
var och en, trots at man inte & en utan flerasom formedlar detta. Man vill [amnaen
kollektiv tradition for att m&jliggora ett personligt liv.

Ett perspektivskifte ar intelatt!

Denna forandringsprocess & man inte dltid medveten om nér man befinner Sg mitt
uppe i den. Ibland far den karaktar av kamp, om vars innebord det saknas en
medvetenhet! Man kémpar kring personfragor dler administrativaproblem, utan att
se at man forsoker finna l6sningar pa vardagens problem ur skilda synsétt. For att
fa en medvetenhet om vad som paga behdver man insikt i och forstaelse for
innebdrden av den forandring som pagar. En sadan insikt skulle kunna underléta
uppgiften att formulera, utveckla och forsta de nya md, forhdlningsséitt och den
metodik som behdvs.

Den diskussion som pagd i manga kretser inom omsorgsverksamheten idag géller
huruvida denna forandring kommer "av g §dv". V& efarenhet & at sdinte &
fdlet. Forandrade omstandigheter, som t.ex. nya lagar, ny huvudman, nya
adminidrativaformer, kan stimulera och underl&tta en skifte, men det krévs mer.

Att dessamén har kdpt och nu &ger sitt hem och att de far sitt st6d genom personlig
assstans som administreras genom HIL, har bade tvingat fram, och underl&tat, en
forandring. Men inskt och medvetenhet om férandringsprocessens karaktér &
ocksa nddvandig. Nar utvecklingen mot ett medbor gar per spektiv sker utifran
en 100-arig tradition blir motstandet starkt. Var forhoppning ar att denna
dokumentation kan bidratill en 6kad for staelse och kunskap om innehallet
i den utveckling som pagér idag nar det géller denna bostadsfraga.
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