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FORORD

En viktig social reform pagar da vardhem for personer med begadvnings-
handikapp avvecklas och ersatts med stod och service i storre narhet till
ordinarie samhallsliv. Férandringen far ett sarskilt symboliskt varde nar den
genomfors i Skaraborg dar landets forsta vardhem, Johannesberg i
Mariestad, nu har avvecklats.

Nar Landstinget Skaraborg skulle genomfoéra denna férandring
Oonskade man att en utvardering skulle ske och man véande sig till Centrum
for Handikappforskning vid Uppsala Universitet. Jag fick darigenom
uppdraget som projektledare fér projekt "Avveckling-Utveckling-
Livskvalitet".

Jag vill rikta ett mycket stort tack till alla som pé olika satt bidragit
med uppgifter och information till projektets undersokningar. Det géller i
forsta hand de personer som flyttat fran vardhemmen, men ocksa deras
anhoriga och personal samt alla andra som engagerat sig i vart arbete.

Genom projektet har jag fatt gladjen att samarbeta med psykolog
Catarina Dahlgren, omsorgsansvarige Sirkka Gilbertsson, psykolog
Marjukka Tuomi, socionom Barbro Tuvesson, fil. doktor Ingrid Zakrisson
och omsorgschef Ingegerd Ohman. Docent Lars Kebbon vid Centrum for
Handikappforskning har varit ett stort stdd till mig under denna tid. Ett
stort tack till er alla! Ett sarskilt tack vill jag dessutom ge till omsorgschef
Ingegerd Ohman som varit landstingets kontaktperson. Hon har gjort en
ovarderlig insats for att lotsa projektet framat.

Jag vill ocksa tacka Landstinget Skaraborg for dess initiativ till
projektet och for dess ansvar for att slutféra det. Jag vill ocksa tacka
Delegationen for Social Forskning och Savstaholmsféreningen for deras
anslag till Ingrid Zakrissons delprojekt.

Genom detta projekt har vi kommit i kontakt med en engagerande,
utvecklande och inspirerande verksamhet. Vi hoppas kunna formedla nagot
av detta i denna var slutrapport.

Uppsala i mars 1995
Kent Ericsson
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AVVECKLING, UTVECKLING
OCH LIVSKVALITET

Kent Ericsson

EN ANSTALTSTRADITION

Nar samhallet forandrades under 1800-talet, forandrades ocksa kraven pa dess
medborgare. Genom industrialiseringen skapades nya villkor for att forsorja
sig. Urbaniseringen péaverkade familjens situation sa att karnfamiljen, nar den
inte lAngre klarade sig sjalv och inte sjalvklart hade slakten att vanda sig till,
fick sOka ett stdd hos samhéllet. Genom den obligatoriska skolan bdrjade
samhéllet stélla krav pa barn att de skulle lara sig lasa, skriva och rakna. Dessa
krav blev till ett problem for en grupp, de med begévningshandikapp,
eftersom det ar deras inlarningssvarigheter som skapar svarigheter for dem att
folja med i vardagslivet.

Det var genom anstalter av olika slag som ett stod formedlades till
personer med begévningshandikapp. Till en borjan skapades de pé privat
initiativ av enskilda personer eller genom hjalpféreningar. Emanuella Carl-
beck, som 1866 bdrjade bedriva undervisning i Géteborg och som 1875
etablerade Johannesberg i Mariestad, var en féregangare och ett exempel pa
detta (Melin 1966). Snart féljde landstingen med i denna utveckling, da man
tog sitt ansvar genom att bdrja bygga nya anstalter.

Den sérskilda undervisning som dessa barn och ungdomar behdvde
blev snart den verksamhet som kom att dominera, eftersom de inte fick
tillgang till den obligatoriska skolan. Okade pedagogiska krav ledde dock snart
till sarskilda skolanstalter for dem som anségs "bildbara”, medan de som upp-
fattades som "obildbara" hanvisades till en annan anstalt, asylen. For vuxna
"bildbara" som gatt ut skolan fanns arbetshemmet. Dessa tre anstaltsformer
kom att utgdra karnan i det anstaltssystem som skapades under 1800-talet. De
forlades ofta till lantliga miljder med en ambition om att skapa en skyddad
tillvaro for dem som levde déar. Det fanns en optimism i den verksamhet man
bedrev (Soder 1978).

Detta anstaltssystem levde kvar fram till mitten av 1950-talet. Redan vid
sekelskiftet kan man dock skonja att dess karaktar foréndrades. En pessimism
bdrjade sprida sig, som sedan forstarktes genom 20- och 30-talens ekonomiska,
sociala och politiska kriser. Detta forandrade anstalternas roll, da de nu fick
uppgiften att skydda samhéllet mot personer med handikapp. Oavsett om de
fick vard pa dessa eller om de stélldes utanfor dess insatser, var det ett torftigt
liv som de erbjods (Ericsson 1995).

HANDIKAPPADE | VALFARDSSAMHALLET

Forhallandena i Sverige under 1930-talet forde till debatten om ett vélfards-
samhélle, d.v.s. om formerna for att organisera ett samhalle for att dess
medborgare skulle f& uppleva valfard och ett gott liv aven under tider d& man
helt eller delvis forlorat sin forsorjningsforméga (Ericsson 1985a, 1995). P&
vagen mot ett forverkligande av ett valfardssamhalle ersattes den gamla
fattigvarden med mer moderna sociala serviceformer. Fragan om ett valfards-
samhalle gallde ocksa personer med handikapp. Det var de handikappade
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sjalva och deras organisationer som vid slutet av 30-talet forde fram krav pa
atgarder om att fa arbete, forsorjning och ett fullgott socialt stod. Som svar pa
detta tillsattes 1943 en offentlig utredning, "Kommittén for partiellt arbetsfora”
(SOU 1946:24).

I sin diskussion om vilka som var att betrakta som partiellt arbetsféra
hanvisade man till dem som dé i England benamndes "handikappade”. Kom-
mittén avgransades dem som de "vilka pé& grund av fysiska eller psykiska
arbetshinder eller social belastning ha eller vantas kunna fa svarare dn andra
att erhalla och behalla ett forvarvsarbete" (SOU 1946:24, sid. 12). Nar man
exemplifierade vilka man menade, talade man om "blinda och synsvaga",
"dévstumma och déva", "vanfora”, "tuberkuldsa" samt "kroniskt sjuka och
aldersbelastade". Till gruppen "dvriga" hanvisade man "psykiskt sjuka, nerv-
klena, efterblivna, abnorma, alkoholister, straffade m.fl." (SOU 1946:24, sid.
14).

Att frdgan om forbéattrade livsvillkor knots till en utredning om hur
partiellt arbetsfora skulle kunna bli produktiva, var ett uttryck for att man sag
en relation mellan social service och mgjligheten till arbete och egen
forsorjning. Under aren fran forsta varldskriget hade en politik for att
motverka arbetsloshet varit en hérnsten i den socialpolitiska arbetet (Olsson
1990).

I sina forslag tog kommittén avstand fran det sociala arbete som
bedrivits i det forindustriella samhaéllet. | kritiken vdnde man sig mot den
filantropiska anda och de offentliga skyddsingripanden som varit vanliga, men
som man menade var otillrackliga som utgangspunkt for ett modernt socialt
arbete. Man vénde sig ocksd mot hjalp i form av anstalter och privata
hjalpféreningar som enbart riktade sig till vissa grupper, exempelvis "blinda",
"vanfora" eller "dévstumma". Aven om de hade férméga att tillgodose vissa
personers behov, ansdg man att den stora nackdelen l&g i att dessa specialise-
rade institutioner var ett uttryck for att det saknades ett socialt samhallsansvar
for hela befolkningen.

Dessutom ansdg man att det var otillfredsstallande att hjalpinsatser till
personer med handikapp, som medicinsk behandling, yrkesutbildning, arbets-
formedling och bostadsanskaffning arrangerades inom ramen for sddana
anstalter. Att i forsta hand rikta sig till de hjalpbehévande som levde dér,
innebar en slutenhet som fick till konsekvens att de som stélldes utanfor
anstalternas ansvar inte fick del av dessa hjalpinsatser. Man véande sig ocksa
mot denna anstaltsvard, som man ansag praglades av en alltfor patriarkalisk
anda.

1946 ARS NORMALISERINGSPRINCIP

Denna kommitté stalldes infor ett vagval nar det gallde framtida former for att
formedla ett samhéllsstod till personer med handikapp. Man kunde hanvisa
dem till redan existerande anstalter vilka skulle kunna fortsatta att utnyttjas
om de moderniserades. Men nu fanns ocksa for forsta gangen ett alternativ,
valfardssamhallets nya sociala service. Den socialpolitiska tanke som man
uttryckte, och som Iag som grund for det val man gjorde, beskrevs pa foljande
sétt. Vissa moment har kursiverats har for att framga med storre tydlighet.

I full anslutning till denna malsattning for vart sociala framstegsarbete
har det synts kommittén for partiellt arbetsfora vara en given princip, att
de partiellt arbetsfora skola i gorligaste méan inordnas i de ordinarie
system av sociala tjanster, som ar under utbyggnad i vart land. Darav
foljer sdsom en arbetshypotes, att ingen speciell 16sning utanfor de
allménna sammanhangens ram skall férordnas, innan den generella 16s-
ningens tillamplighet for &ven viss kategori bora byggas, innan det
bevisats, att de allmént syftande institutionerna icke rimligtvis kunna
anpassas for det i viss man sarpraglade klientelet.
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Det behdvs knappast understrykas att detta aven for de partiellt
arbetsfora sjalva maste vara ett medborgerligt grundkrav; det ar fullt i
enlighet med sjalva var demokratiska uppfattning, att det lika
manniskovardet och de lika rattigheterna stélls i férgrunden. Samhélls-
institutionerna maste anpassas att kunna rattvist och helst i ett
sammanhang omfatta olika individer, till vilken kategori de &n ma
befinnas hora med avseende pa fysisk kraft, intellektuell utrustning,
ekonomiska resurser etc. Att utesluta vissa kategorier ur den allméanna
planeringen och tréffa speciella foranstaltningar for dem kan givetvis
ibland ej undgéas, men maste vara undantag, ej regel. Psykologiskt
betyder den 'normalisering’ av de partiellt arbetsforas livsvillkor,
utbildning, arbetsformedling etc. sékert stor vinning. (SOU 1946:24, sid.
28)

Har uttrycktes en socialpolitisk idé om att valfardssamhaéllets service ocksé
skulle fa uttnyttjas av personer med handikapp, om de organ som férmedlade
detta stod ocksa gavs ansvar for alla och vidgade sina verksamhetsformer for
att kunna moéta allas behov. Nar man skulle motivera detta hanvisade man till
demokratiska principer och man uttryckte darmed ocksa sin uppfattning om
dessa personer som fullvardiga medborgare. Man hade ocksa en forhoppning
om att tillgangen till valfardssamhallets service skulle leda till en normalisering
av dessa personers livsvillkor och man kallade darfor sin socialpolitiska idé for
normaliseringsprincipen:

"Normaliseringsprincipen”, som havdats av kommittén, innebér bl.a., att
sarsinstitutioner for partiellt arbetsfora, néar det galler undervisning,
utbildning m. m., bér vara undantag, ej regel. (Kommittén for partiellt
arbetsfora 1949, sid. 21)

Pa detta satt fordes det normala livet, istéllet for anstaltslivet, in som ett mal
inom handikappomrédet. Detta var dock en uppfattning som man ansag
enbart skulle galla de "partiellt arbetsfora". Personer med ett svarare
handikapp, som man bendmnde "arbetsoférmogna”, berérdes inte av
kommitténs forslag. De hénvisades istallet till moderniserade
vardinstitutioner.

Normaliseringsprincipen nar personerna med begavningshandikapp
Denna socialpolitiska idé var allman och géllde alla med handikapp. Det ar
dock svarare att belagga hur den sedan har natt olika handikappgrupper och
stodet till dem. Néar det galler personer med begavningshandikapp fanns det
tankar om en utveckling bort fran anstalterna redan pa 40-talet. 1949, nar
departementet skrev direktiven till 1951 &rs "sinnesslovardskommitté", som
skulle forbereda 1954 ars lag, angav man att utredningen skulle "lamna ett
anstaltstdnkande" i sitt forslag. | en bilaga till kommitténs utredning finns
ocksa en presentation av normaliseringsprincipen.

Det ar framst tva personer i Norden som utvecklat denna socialpolitiska
tanke nar det galler samhallets insatser for personer med begévnings-
handikapp. Niels-Erik Bank-Mikkelsen i Danmark, efter kontakter i Sverige,
diskuterade i slutet av 50-talet det synséatt som uttrycktes i normaliserings-
principen. Han menade att det var en jamlikhetsfraga att ocksé personer med
begdvningshandikapp, istéllet for livet pa institution, skulle fa uppleva det
normala liv som levs av allménheten (Bank-Mikkelsen 1964). Det var annars
Bengt Nirje i Sverige som har kommit att férknippas med normaliserings-
principens tillampning for personer med begavningshandikapp. Efter att under
storre delen av 60-talet ha arbetat som ombudsman inom FUB sammanfattade
han dessa erfarenheter i en artikel 1969. | atta val valda punkter uttryckte han
vad han sdg som karaktaristiskt for normala vardagsmonster och livsvillkor
for personer med begavningshandikapp. Artikeln skapade en omfattande
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debatt i denna institutionspraglade verksamhet, om livsvillkor for dessa
personer inte enbart i Norden utan i hela varlden (Nirje 1969, 1992). Denna
debatt pagar an idag (Ericsson 1985a, 1985b, 1986, 1995).

ETT SAMHALLSSTOD REGLERAT AV LAGAR

Uppfattningen om vilket liv som personer med begavningshandikapp skall fa
mojlighet att leva, var i samhallet detta skall kunna dga rum och under vilka
livsvillkor det skall ske, uttrycks i de lagar som anger vilka stodformer som
skall erbjudas och reglerna for hur de skall kunna utnyttjas. Dessa antas av
riksdagen och uttrycker darmed samhallets uppfattning om denna grupp. Det
ar 5 lagar som sedan 1944 reglerat hur samhéllets omsorger om denna grupp
skall utformas. Nar man ser till dem finner man hur samhallets uppfattning
gradvis andrats. En utveckling har skett bort fran den gamla anstalts-
traditionen for att idag istéllet féreskriva omsorgsformer som helt integrerats
med den samhallsservice som riktar sig till allménheten. Samtidigt skall man
inte glémma att lagarnas regler inte utgor vardagens erfarenheter for personer
med begévningshandikapp. De foreskriver vilket stod som huvudmannen ar
ansvarig att erbjuda, daremot inte i vilken takt eller omfattning som de skall
ske (Ericsson 1995).

1944 ars lag (SFS 1944:477) gallde inte alla utan enbart de barn och
ungdomar som man uppfattade som "bildbara", eftersom det var den lag som
for forsta gangen reglerade den sarskilda undervisningen till denna grupp.
Aven om den funnits tidigare var den inte lagstadgad. Den undervisning som
skulle ske agde rum pa institution. Har angav man saledes inte ndgon
utveckling bort fran den gamla skolanstalten.

Det ar istéllet i 1954 ars lag (SFS 1954:483) som man finner de nya social-
politiska tankarna. Har forde man for forsta gangen in tanken om ett
samhéllsstod utanfér de traditionella institutionerna, nar man angav att
sarskoleundervisningen skulle ske i externatform. De skulle kunna véxa upp
hos sina foraldrar och gé till skolan p& hemorten som alla andra. Nar man péa
detta satt angav att barn och ungdomar skulle fa tillgang till dagliga verk-
samheter utanfor hemmet, blev det naturligt att ocksa reglera detta for vuxna.
Externa arbets- och sysselsattningsavdelningar for dagliga verksamheter pa
hemorten, féregangare till nutida dagcenter, angavs ocksa som en form av
stod. Men detta skedde enbart néar det galler dem med lattare handikapp, de
"bildbara". Vardhem skulle fortfarande svara for varden av de med mer
omfattande handikapp. Detta ledde till att en serie av vardhem bérjade byggas
vid mitten av 50-talet. De sista byggdes s sent som vid mitten av 70-talet.

1967 ars lag (SFS 1967:940) hade egentligen ett liknande innehall som
den tidigare. Har forstarktes dock de integrerade omsorgerna for vuxna, da
man angav att ocksé inackorderingshem och egen bostad skulle kunna
erbjudas som omsorgsform. Platsen for dagliga verksamheter fér vuxna
utanfor institution bendmndes hér sysselsattningshem. Den radikala
forandringen gallde dock dem med mer svara handikapp. De barn och
ungdomar som tidigare betraktats som "obildbara" fick nu for forsta gangen
rétt till undervisning genom den traningsskoleundervisning som tillskapades. |
grunden innebar detta ett forandrat synséatt pa dessa personer. Samhéllet
accepterade darmed att ocksé de med de mest omfattande funktionshindren
hade mdjlighet till utveckling. Tanken om "obildbarhet" férsvann formelit.
Darmed pabdrjades ett arbete som ledde till att ocksa denna grupp fick tillgang
till undervisning och till helt nya uppvéaxtvillkor. Mgjligheterna att fa leva i sin
familj forbattrades nér lagen ocksa angav att hemmavard skulle kunna
erbjudas. Pa sa satt skapades forutsattningar for att ytterligare en grupp skulle
kunna véxa upp utanfor den traditionella institutionen. Vuxna med
omfattande omsorgsbehov hanvisades dock fortfarande till ett liv pa vardhem.

Det samhaéllsstod som 1954 och 1967 ars lagar reglerade angav att
landstinget skulle vara huvudman. Férutsattningarna for deras omsorger
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forandrades dock dramatiskt i samband med tillkomsten av Socialtjanstlagen
1980 (SFS 1980:620). Den angav kommunen som huvudansvarig for de
personer som vistades i denna kommun. Detta forhallande blev en
grundlaggande foérutsattning for kommande omsorgslag.

I 1985 ars lag (SFS 1985:568) var det darfor enbart ett fatal omsorger som
alades landstinget och de hade kompletterande karaktar. Denna lag uttryckte
dock ett nytt forhallningssatt mellan personer med begavningshandikapp och
omsorgsorganisationen. Det var en begaran om omsorg fran en enskild person,
som skulle vara utgéngspunkt for en utveckling av stod och service till denne.
Om ett erbjudande om stdd sedan inte uppfattades positivt, kunde det prévas i
lansratten. Har hade personen med handikapp saledes erhallit en juridisk
stallning som inte funnits tidigare. Med detta synsatt blev det inte langre
mojligt att bedriva vard pa institution och vardhem upphorde som
omsorgsform. 1985 fick séledes samtliga personer med begévningshandikapp
for forsta gangen ratt till ett liv utanfor den traditionella institutionen. Detta
blev den formella starten pa avvecklingen av vardhem for vuxna.

Om dessa institutioner avvecklades genom 1985 ars lag kan man séga att
det ar landstingets omsorgsorganisation som avvecklades genom 1993 ars lag
(SFS 1993:387). Primarkommunerna fick med denna ett fullt ansvar for
huvuddelen av stod och service till personer med begdvningshandikapp. Det
var forsta gangen, eftersom de tidigare varit friskrivna fran denna uppgift. |
takt med att det sker en utveckling av deras kompetens att ge stod ocksa till
denna grupp, kan de av ett landstings uppgifter som ar av kommunal karaktar
foras over till priméarkommuner.

Avsikten har har inte varit att géra en fullstdndig analys av dessa lagar.
Tonvikten har istéllet lagts pa att studera hur skiftet fran institutionell till
integrerad omsorg har skett genom dessa lagar. Av detta framgar att en
utveckling har pagatt under en langre tid, sedan 40-talet, och att den vuxit
fram gradvis. Néar deras ratt till ett liv i ordinarie samhélle sedan regleras 1985,
kan man séga att valfardssamhallet ocksa nétt de med begévningshandikapp
som en gang uppfattades som "arbetsoférmdogna”.

EN NORMALISERINGSPROCESS

Den utveckling som dessa lagar representerar ar naturligtvis mer
mangfacetterad &n vad som har kunnat redovisats har. Det ar darfor nagra
aspekter som bor lyftas fram for att det skifte som agt rum béttre skall kunna
forstas. Mot bakgrund av 40-talets idéer om en "normalisering” av livsvillkor
uppfattar jag denna utveckling som en normaliseringsprocess (Ericsson 1995).
En grund till den ligger i ett avstandstagande till den ursprungliga anstalts-
traditionen. Den férandring som foljer kan karaktériseras som en period av
utveckling av nya idéer, mal och former av stéd och service. | takt med detta
kan en avveckling ske av vad som tillhor den institutionella traditionen.

En forsta forandring som man finner géller malet for denna omsorgs-
verksambhet, d.v.s. frdgan om vilket liv dessa personer skall ha mojlighet att
leva. Medan det var institutionslivet som géallde inom anstaltstraditionen, har
det skett en gradvis forandring fran och med 1954 fram till och med 1985 é&rs
lag, den som for forsta gangen angav ratten till ett deltagande i livet utanfor
institution for alla med begavningshandikapp.

En andra forandring galler formerna for det stdd som skall erbjudas. En
organisation med roétter i en anstaltstradition domineras naturligtvis av
institutioner av skilda slag. De har ocksa funnits med som accepterade former
for omsorg anda fram till 1985 ars lag. Vad som skett ar en gradvis utveckling
av integrerade omsorger. De kan séagas ha tagit sin borjan redan under 40-
talets senare héalft och sedan vuxit sig allt starkare for att forst i 1985 ars lag
anges vara en ratt for alla. Nar integrerade omsorger utvecklats och blivit
etablerade blir den institutionsavveckling som foreskrivs en naturlig
konsekvens.
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En tredje forandring galler ansvaret for detta stod. Genom 1954 ars lag
forlades detta till en forvaltning i en regional organisation, landstinget. Den
fick ett ansvar for huvuddelen av stodet till personer med begévnings-
handikapp och dar lade samhallet sina resurser for denna uppgift. Samtidigt
friskrevs andra organ i samhéllet fér ansvar fér denna grupp medborgare. Det
blev darfor en centraliserad sarorganisation som skulle bedriva dessa
personers omsorger. Genom den férandring som skedde i samband med 1985
ars lag, forstarkt genom 1993 ars lag, ar det samhallets ordinarie organ som har
ett ansvar ocksa for dessa personer. Det sociala ansvaret dvertogs av
kommunernas sociala verksamhet och den tidigare sarskolan blev en del av
den ordinarie skolan. Aven samhaéllets ordinarie hélso- och sjukvard fick ett
fullt ansvar for personer med begavningshandikapp. Vad som har kallats
kommunalisering kan ses som en utveckling av ordinarie organs ansvar for
denna grupp. | den utstrdckning som ordinarie organ har kompetens att svara
mot dessa personers behov, kan det traditionella landstingsansvaret avvecklas.

En fjarde foréandring galler en persons inflytande dver sina omsorger.
Den organisation som foreskrevs med 1954 och 1967 ars lagar var hierarkiskt
organiserad, med centrala och ensidiga beslut. De sociala, pedagogiska och
medicinska funktioner som fanns representerade i centrala tjanster, var uttryck
for att det fanns ett centralt ansvar i dessa avseenden och att dessa var
befattningshavare med uppgift att, inom de ramar som lagen angav, ensidigt
placera personer i de omsorger som man fann mest lampliga. Genom 1985 ars
lag forandrades detta forhéllande da personen fick ett inflytande 6ver det stod
han erhaller, genom att han fick juridisk ratt att prova sin begaran om stod.

En femte forandring galler synen pa personer med begavnings-
handikapp, deras behov, plats i samhallet och vilken typ av stdd och service
som behovs. Jag har formulerat detta som ett skifte av perspektiv. Eftersom
1954 ars lag rorde undervisning och vard, kan den sagas uppfatta dessa
personer som elever eller patienter. Detta ger ett synsatt som jag vill kalla ett
kompetensperspektiv. Dessa tva roller har det gemensamma att de pekar pa
den bristande kompetensen hos dessa personer, som uttrycker sig i deras brist
pa kunskaper eller att deras funktionsniva ar 1&g i vissa avseenden. 1985 ars
lag daremot, som erkdnner dessa personers juridiska rattigheter, kan sédgas
uppfatta denna handikappgrupp som fullvardiga medborgare. Detta ger
underlag for ett medborgarperspektiv som podngterar personernas rétt till ett
samhéllsdeltagande och till ett inflytande 6ver sitt liv. Denna normali-
seringsprocess kan darfor ocksa sagas innehalla en utveckling av ett med-
borgarperspektiv och en avveckling av ett kompetensperspektiv.

ATT FLYTTA TILL ETT BATTRE LIV

Institutionsavveckling blir mot bakgrund av detta en logisk del av en férand-
ringsprocess som pagéatt sedan 40-talet. Den socialpolitiska idén bakom denna
forandring uttrycktes i vad som 1946 kallades normaliseringsprincipen. Med
en forandring som bestar av en utveckling av nya verksamhetsformer och
avveckling av gamla, blir vard pa institution en form att formedla ett samhaélls-
stod som inte framstar som 6nskvéard utifran de nya idealen.

Tillkomsten av ett valfardssamhalle har varit centralt i denna férand-
ringsprocess. Det skapade nya former for ett samhallsstdd, vilket innebar att
det fanns alternativ till de traditionella institutionerna. Denna nya situation
tvingade ocksa fram frdgan om huruvida personer med handikapp skulle
inlemmas i ett valfardssamhélle. Nar man sag det som en demokratisk
rattighet att f& utnyttja detta, formulerades ocksa ett forandrat synsatt pa
personer med handikapp. De var inte enbart mottagare av atgarder utan
personer med rattigheter. Till en bdrjan tdnkte man sig att det enbart skulle
vara de med ett begréansat behov av stod som skulle f& delta. Vad som skett ar
att ett forandrat synsatt kom att galla samtliga med begavningshandikapp, 40
ar efter att denna socialpolitiska idé formulerades.
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Personer flyttar

| Sverige har fragan om att lamna vardhem som omsorgsform kommit att
kallas institutionsavveckling. Men nar man néarmar sig detta problem ar det
inte ett begrepp som sjalvklart hjélper till att klargéra dess innebérd. Nar man
talar om att det géller en institution, uttrycker man sig i organisatoriska
termer. Nar man anger att den skall avvecklas, talar man pa ett satt som latt
inger dramatik och oro. Namner man inte ndgot om alternativ vid avveckling
far man latt intrycket av att nagot skall upphora. Det ar dock inte enbart en
fraga om att valja ratta ord for att beskriva en utveckling. | grunden behovs en
referensram for att kunna beskriva vad som pagar pa ett satt som underlattar
en forstaelse.

Tar man istéllet sin utgdngspunkt i ett konstaterande att alla personer
som lever pa ett vardhem maste flytta darifran for att man skall kunna
avveckla det, uppstar en formulering av ett annat slag. Det innebar att var och
en maste flytta till en plats dar det finns andra former som férmedlar det stod
och den service som denne har behov av. Géller det en liten institution, ar det
fa som flyttar. Ar det istéllet en stor institution som skall avvecklas, ar det
manga som flyttar. Den enskilde personen som flyttar blir darmed den minsta,
och den avgorande, enheten i den forandring som pégar.

Darmed pekar man ocksa pa vilken uppgift som ligger i detta
forandringsarbete. For att personer skall kunna flytta maste det finnas stod och
service som passar deras behov, p& andra platser. Tillskapandet av dessa blir
den avgorande uppgiften. Personerna kan ju flytta forst nar det finns adekvata
omsorger att flytta till. Har finns saledes nyckeln till en stravan efter att
avveckla ett vardhem.

Huruvida alternativ kommer att tillskapas blir en frdga om det finns
kunskaper om andra former for stod och service, ekonomiska resurser att
forverkliga dem och administrativ vilja och férmaga att genomféra en komplex
forandring. Mot denna bakgrund framstar flyttning fran vardhem inte enbart
som en individuell frdga. Den innehdller ocksé den samhéllsuppgift som det
innebdr att utveckla bostader, dagliga verksamheter och arbete samt en bred
allmén samhéallsservice som skall kunna tillgodose dessa personers behov.

Ett ytterligare faktum som bidrar till komplexiteten i denna uppgift ar
att vardhem avsags vara platsen for personer med de mest komplexa och
omfattande omsorgsbehoven. Nar vardhem sedan upphor att vara
omsorgsform ar det integrerade omsorgsformer som behovs. Eftersom dessa
ursprungligen var skapade for dem med lindriga handikapp, stélls dessa nu
infor en helt ny uppgift. Tillskapandet av integrerade alternativ blir da ocksa
en fraga om att for forsta gdngen utveckla tankar och idéer, och att forverkliga
dessa, om hur man skall kunna utforma ett samhallsstod for att ocksa kunna
tillgodose behov hos de med de mest omfattande funktionshindren.

MOT ETT LIV MED SAMHALLSDELTAGANDE

Na&r man ser pa denna forandring fran institutionell till integrerad omsorg ur
personernas perspektiv ar det nya frdgor som vaxer fram. For den enskilde far
inte beslutet om institutionens avveckling nagon innebérd forran det ror
honom, hans kommande flyttning och hans framtida liv. Den blir naturligtvis
viktig for honom eftersom han lamnar en miljé dar han troligen levt under
lang tid, for att flytta till platser och miljoer som han haft en mycket begransad
kontakt med.

Pa kort sikt blir det svart att vardera betydelsen av detta, eftersom den
forsta tiden kommer att préglas av aktiviteter for att upptécka allt nytt och for
att etablera sig pa den nya orten. Pa langre sikt kommer frdgan om huruvida
detta liv innebar en forbattring eller ej, att grunda sig pa en jamforelse mellan
livet pa institutionen som han lamnade och det som han lever nu. Vid denna
jamfdrelse kommer det liv som erbjuder den béttre kvaliteten, att vara det som
uppskattas.
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En persons flyttning bestar av ett skeende dver langre tid, som pagar
saval fore som efter den konkreta flyttningen fran vardhemmet. Under denna
period pagar forberedelser pé institutionen, dar det handlar om att vélja ort till
vilken personen faktiskt skall flytta. Man maste ocksa redan nu skaffa bostad,
dagliga verksamheter och andra former for stéd som han kommer att behéva.
Efter flyttningen bor personen pa den nya orten, i en ny bostad och med
tillgang till nya dagliga verksamheter. Med dessa tva platser som en plattform
vidtar sedan ett arbete for att fa en forankring pa den nya orten, vilket bestar
av att lara kdnna den med dess nya miljder, verksamheter och personer, med
sikte pa att hra hemma dar och att bli en medborgare i kommunen.

Denna flyttning fran institution till platser inom ramen for det ordinarie
samhallet, ar inte neutral utan en &tgéard som uttryckligen uppstatt for att
astadkomma ett battre liv. Man lamnar en institutionsmiljo som inte langre
anses onskvard for nya former som béttre skall fylla sin uppgift av att
formedla stdd och service for ett gott liv. Ett sétt att uttrycka denna foréandring
gavs inledningsvis da det ssmmanfattades med uttrycket samhéllsdeltagande.
Dessa personers deltagande i samhallslivet ar det avgtrande individuella
malet nar man lamnar institutionen.

En modell med négra nyckelbegrepp

Den frdga som omedelbart foljer ar hur detta nya liv skall beskrivas. Man
behover ta stallning till detta eftersom det blir ett avgérande mal for arbetet
med att utforma ett allmant samhallsstod och for utvardering av detta. Fragan
om vilka insatser som sedan skall erbjudas den enskilde personen, blir
beroende av vilket liv som just denne dnskar leva. Begreppet samhalls-
deltagande behover darfor fortydligas och uttryckas generellt for att bli
anvandbart. Samtidigt ar detta ett begrepp som kan konkretiseras pé flera sétt
(Ericsson 1995).

Den modell som ges har har utvecklats ur erfarenheter gjorda nér
personer flyttat fran ett vardhem som skall avvecklas. Avsikten med den ar att
peka ut nagra aspekter av tillvaron for en person med begavningshandikapp,
som framstér som sarskilt viktiga i denna forandring. Den presentation som
ges har kan sedan naturligtvis géras &n mer tackande. Det finns ocksa en
tidsdimension nar en modell som denna tillampas, dér vissa moment framstar
som mer betydelsefulla i ett tidigt skede efter att ha flyttat. Nar tillvaron for
enskilda diskuteras med denna utgangspunkt finns det ocksd moment som
tillméts en storre betydelse &n andra.

Nar en beskrivning gors i modellform blir den generell, den uttrycks
som om den gallde alla. Eftersom modellen har ror vardagen, anvander den
sig av vardagsuttryck. Men det géller har personer med omfattande behov av
omsorg och for manga kan sddana vardagsuttryck verka fraimmande. Det har
ar personer som har personal kring sig och mycket kring ett forverkligande av
denna vardags innehall kommer att vara beroende av insatser fran personal.
Ett exempel pé detta &r promenaden i grannskapet dar man bor, som man
anser som viktig eftersom den kan vara en sétt att fa se och knyta kontakt med
andra. Man kan déarfor i en modell hdvda att promenad &r en viktig del av en
vardag. Hur denna sedan foérverkligas blir beroende av vilken enskild person
detta galler. Promenad foér en person som ar rorlig och som talar, kan ha en
innebord som for alla andra. For personen med ett gravt handikapp far den en
annan innebodrd. Det finns personal som skjuter rullstolen och som till stor del
star for kommunikationen mellan personen och grannskapet.

Det finns ocksa en risk att en beskrivning av vardagen sa som den gors
har framstar som trivial. Vad som presenteras kan uppfattas som inte nagot
annat &n nagra aspekter av en tillvaro som alla kanner igen. Man bér da
komma ih&g att detta ar ett mal som &r svart att uppna for personer med
begavningshandikapp, sarskilt for dem med ett omfattande behov av stod och
service. De har varit hanvisade till ett 1ang tid p& vardhem utan att f4 ha
upplevt detta helt normala liv. For dem ar det en dramatisk upplevelse att fa
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tillgang till ett mer normalt liv &n vad det traditionella vardhemmet erbjod.
Nar, eller rattare sagt om, dessa personer far uppleva ett liv som i stor
utstrackning liknar ett som levs av personer utan handikapp, kan denna kéansla
av trivialitet kanske uppsta. Det ar da latt att glomma det omfattande och
avancerade arbete som kravts for att uppnéa och bibehélla detta.

ETT DELTAGANDE | SAMHALLSLIVET

For personen som flyttar far den nya bostaden en central roll. Den finns dar
bostader finns for andra pa orten. Den blir den fasta punkten i tillvaron, nar
han etablerar ett liv utanfor vardhemmet. Nar han val flyttat dit blir uppgiften
att lata den utvecklas till ett hem. Det ar har han kan sétta personlig pragel pa
sin tillvaro, genom att skaffa sig mobler och utrustning som just han trivs med.
Det ar ocksa har som han skall ha majlighet att stanga dérren bakom sig och
agna sig at ett privatliv (Ericsson 1995).

Till vardagen hor ocksa att ha tillgang till en plats for verksamhet under
dagtid, utanfor sin bostad, under veckans fem arbetsdagar. For vuxna kan det
vara ett reguljért eller ett skyddat arbete eller, om personen har behov av
omsorg och inte far tillgang till ett arbete, dagliga verksamheter med stéd och
service. FOr personer med ett omfattande omsorgsbehov &r det senare det mest
sannolika alternativet direkt efter att ha flyttat fran vardhem. Det &ar vanligt att
under en vecka delta i flera verksamheter. Det bor dock vara en av dem som
blir personens basaktivitet och den dominerande verksamheten under en
vecka. Den plats dar den sker blir ocksa den fasta punkten under denna vecka.
Genom att detta ar en form for stod och service, behdver personen fa tillgang
till personligt valda verksamheter sa att de tillsammans ger en meningsfull
vecka. Med en stravan efter samhallsdeltagande ar det naturligt att dessa ager
rum dar verksamheter for allmanheten pagéar och att de verksamheter som han
dar agnar sig at ar sddana som har lokal karaktar. P& s satt minskas ett
avstand mellan personernas verksamheter och de som pagar pa orten och man
har darmed tagit steg mot ett nérmande.

En vésentlig skillnad mellan bostaden och basaktiviteten ar att ett stod
formedlas av olika personalgrupper. De har olika karaktér och kraver darmed
olika slag av metodik. Trots skillnaderna har de ocksa mycket gemensamt.
Grunden for detta bestar av att de representerar tva sidor av en persons
tillvaro da de tillsammans tacker huvuddelen av ett dygn for personen. Dessa
bada miljoer utgor ocksa tillsammans en plattform for ett liv pa orten. Det ar
frdn denna som en person far kontakt med och utvecklar relationer till den ort
dar han lever.

Ett deltagande i livet pa orten genom bostaden sker genom att en person
etablerar kontakter med miljoer, verksamheter och personer som han behdver
for ett gott liv. Kontakterna med kommersiell service, framfor allt i butiker av
olika slag, uppstar nar han koper sin mat, sina klader och annan utrustning
han behover. Kontakter uppstar ocksd med service pa orten som bidrar till
hélsa och valbefinnande. Det kan da exempelvis bli en fraga om att fa tillgang
till frisér och fotvard, distriktsskoterska och apotek samt socialtjanst och
vardcentral.

Mycket av en persons deltagande sker genom sociala kontakter. Det
finns en vankrets av personer som han bor med, méter i sina dagliga
verksambheter eller i ndgon form av fritidsaktivitet. Det finns ocksa foretradare,
d.v.s. personer vars framsta roll kanske inte bestar av att erbjuda vanskap utan
som istéllet mer har uppgiften att ge stéd och att hjélpa till att hdvda hans
intressen nar detta behdvs. Andra som han har kontakt med ar naturligtvis
familjen. De &r sjalvklart i forsta hand féraldrarna men ju aldre personen blir,
allt mer 6kar kontakterna med syskon eller andra slaktingar.

Under den fria tiden, under kvallar, 16rdagar och sondagar da han inte
agnar sig at hemarbete eller andra uppgifter som behover utforas, finns det
mojlighet till rekreation och avkoppling. Sker det utanfér bostaden bidrar det
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till ett deltagande i livet pa orten. Det kan ocksa bestd av mer ordnade
fritidsaktiviteter, dar man dgnar sig at en hobby, &t att roa sig eller at
engagemang i ndgon samhallsfraga. Hur han da reser mellan olika aktiviteter,
med kollektiva transportmedel eller med fardtjanst, kommer ocksé att paverka
hans samhallsdeltagande.

Ett deltagande i livet pa orten genom verksamheter sker dagtid och mot
andra typer av miljoer. Har ar personens basaktivitet utgangspunkt och den
plats dar den ar belagen. Har finns inte nagra givna platser mot vilka ett
deltagande &ger rum. Vilka verksamheter en person till slut kommer att 4gna
sig at blir en individuell frdga som avgors med avseende pa huruvida de &r
meningsfulla fér honom eller g;j.

Viljer man att lata verksamheterna forlaggas till platser och miljGer i
ordinarie samhélle, istallet for till ett traditionellt dagcenter, kommer man att
skapa forutsattningar for ett samhallsdeltagande. Lunchen ar ett sddant
exempel. Den kan forlaggas till ett dagcenter, men kan ocksa &ga rum i en
vanlig matservering dar andra &ter. Aven under dagtid finns utrymme for
verksamheter som bidrar till personens héalsa och valbefinnande. Det kan da
exempelvis vara fraga om sjukgymnastisk behandling eller psykologens arbete
med personens upplevelser av sitt handikapp. Det kan ockséa galla fysiska
aktiviteter, exempelvis genom promenader eller genom aktiviteter i en simhall.
En annan typ av verksamhet som har en utatriktad karaktar ar det
informationsarbete som kan &ga rum i skolor, foreningar eller i kommunala
organ.

Den har modellen har hittills pekat pé en rad funktioner i vardagen for
en person med begéavningshandikapp. Den visar pa vilka platser och miljéer
som kan utnyttjas pa en ort och vilka verksamheter som man dar kan agna sig
at. Det blir pa s satt en beskrivning av hur personen lever pa orten i tid och
rum.

Ett fordjupat samhéllsdeltagande forutsatter att denna beskrivning kom-
pletteras med en redovisning for de kvaliteter i vardagen under vilka personen
lever. Inflytandet dver hur denna vardag utformas ar ett exempel pa en saddan
kvalitativ aspekt. Genom den uttrycks t ex i vilken utstrackning som bostad
och dagliga verksamheter har valts och fatt sin pragel av personens behov och
onskemal. Materiell standard ar en annan kvalitativ aspekt som uttrycker de
ekonomiska livsvillkor under vilka en person lever. Mot bakgrund av den
fokuseras fragor kring exempelvis standard pa personernas utrustning i sin
bostad eller pa ekonomiska forutsattningar for att kunna delta i fritids-
aktiviteter. De sociala relationernas karaktéar kan ses som ytterligare en aspekt
som kan bidra till att beskriva kvaliteter i vardagen. Medan férekomst av
sociala relationer ger en uppfattning om vem som ingar i en bekantskapskrets,
kan en beskrivning av relationerna klargéra hur en person med begavnings-
handikapp bemats, t ex med respekt eller med forakt. Sjalvklart kan man ocksa
se till andra kvaliteter i vardagen.

MOT ETT LIV MED KVALITET

Den forandring av samhéallets stdd till personer med handikapp som har
diskuterats héar tog sin borjan for ett 50-tal ar sedan genom att nagra
handikapporganisationer framforde 6nskemal om att ocksa de skulle fa
uppleva ett battre liv inom ramen for det valfardssamhélle som var under
utveckling. Nar man idag arbetar med avveckling av vardhem finns det
anledning att aterkomma till denna ursprungliga tanke. Det blir relevant att
stalla sig frdgan om personer med begdvningshandikapp som flyttat fran den
stora institutionen far uppleva ett liv med kvalitet.

Fragan om huruvida en person lever ett liv med kvalitet, ofta uttryckt
som livskvalitet, uttrycker en vidgad syn pa dessa personers tillvaro. Tidigare
var det mer vanligt att man fragade sig om insatser ledde till férandringar i
form av 6kad férmaga eller kompetens. Med detta synsatt kommer fragan
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istallet i forsta hand att galla livsvillkoren och darmed dessa personers vardag.
Det &r detta synsétt, tillsammans med andra begrepp och modeller som
redovisats i detta avsnitt, som far utgora referensram for de studier som foljer.
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2
OMSORG UNDER FORANDRING
| SKARABORG

Ingegerd Ohman  Kent Ericsson

BAKGRUND

Den utveckling av ett samhéllsstdd som beskrivits tidigare har gallt social-
politik och lagar i Sverige. Man finner en foréandrad inriktning och lagar med
ett regelsystem som skapats for att under ett antal ar driva en utveckling mot
mer samhéllsintegrerade omsorger. Samtidigt finner man en inriktning som
avlagsnat sig fran de traditionella vardhemmen. Den huvudman som hittills
har haft ansvaret for att forverkliga denna férandring ar landstingen. Uppgif-
ten for dem har bestatt i att skapa och erbjuda former for stod och service till
de enskilda personer som har rétt att fa tillgang till dem. Den redovisning som
foljer beskriver i korthet hur de dvergripande intentionerna forverkligats i ett
landsting. Presentationen av utveckling och foérandring i Skaraborg blir
darmed en ram for det utvarderingsprojekt som kommer att presenteras.
Huvuddelen av detta kapitel bygger pa en redovisning av omsorgschef
Ingegerd Ohman (1994).

Skall man i korthet karaktarisera Skaraborg ar det 1anet som ar belaget
mellan sjoarna Vanern och Vattern. Det innehaller dels vild natur, Tiveden,
dels bordig dkermark pa vastgotaslatten. Har finns utvecklad industri men
ocksa ett omfattande lantbruk. Lanet genomsyras av smaskalighet och tankar
om decentralisering har praglat dess utbyggnad. Lanet har c:a 280.000 invanare
i 17 kommuner. 11 av dem har mellan 5.000 och 15.000 invanare, med c:a 6.000
i de 3 minsta och 48.000 i den storsta. Det finns inte ndgon dominerande stor-
stad.

OMSORGER | SKARABORG

Johannesbergs vardhem
Skaraborg ar kant i omsorgskretsar eftersom det var har som férebilden fanns
for den svenska utveckling som dgde rum pa 1800-talet. Emanuella Carlbeck,
den dam som blivit en portalfigur nar det géller insatserna for personer med
begévningshandikapp, verkade har under 1800-talets andra halft. 1875 skapade
hon Johannesbergs vardhem i Mariestad, som sedan blev stilbildande for de
andra som skulle folja runt om i landet. Hon drev verksamheten med bidrag
och lan fran landstinget fram till 1883 d& hon donerade det till Landstinget
Skaraborg. Landstinget i Alvsborg gick 1895 in som hélftenagare, ett forhallan-
de som fanns kvar fram till 1972. Genom de bada lanens intressen i vardhem-
met blev detta stort. | slutet av 60-talet levde c:a 650 personer pa Johannesberg.
Eftersom ett vardhem skulle fungera som ett miniatyrsamhalle fanns dar
de flesta funktioner man kunde ténka sig for dem som levde dar. Har fanns allt
for ett totalt omhandertagande som smabarnshem, skolhem, yrkeshem, ar-
betshem, vardhem och alderdomshem. Det fanns ocksa anlaggningar for olika
slag av fritid. Vardhemmet hade ocksé en egen kyrka. Johannesberg har pa
manga sétt varit banbrytande inom undervisning och vard av dessa personer.
P& Johannesberg utbildades t ex tidigt vardarinnor, den enda utbildningen i
landet fram till 1960. For en mer omfattande historik kring Johannesberg och
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det liv som man levde dér, hdnvisas framst till tre bocker. Daniel Melins (1966)
bok skrevs 100 ar efter det att Emanuella Carlbeck bérjade sin verksamhet i
Goteborg. Gunnar Demitz-Helin och Allan Tengsand (1990) har beskrivit
landstinget Skaraborg under ett expansivt kvartssekel, med en bdrjan i 60-
talets forsta ar. Ann Wikings (1995) bok skrevs i samband med att Johannes-
bergs vardhem avvecklades.

Verksamhetens utveckling efter 1970

Den omsorgsplan som omfattade perioden 1970-1974 tog hansyn till innehallet
i 1967 ars lag. Den betonade behovet av en kraftig utbyggnad av 6ppen om-
sorg, bl a sysselsattningshem och inackorderingshem. 1974 bérjade man inrétta
distriktsexpeditioner fér den 6ppna omsorgsverksamheten i Falképing, Lidko-
ping, Mariestad och Skdévde. Dar fanns personalkategorier som psykolog,
kurator och fritidsledare.

Samtidigt som antalet platser pa inackorderingshem och dagcenter
okade kraftigt, flyttade sdvél barn som vuxna fran Johannesberg. Sarskilt de
som var skrivna utanfor lanet flyttade hem. Vid arsskiftet 1972/1973, da
Alvsborgs lan utvecklade sin egen verksamhet, flyttade 190 personer frén
Johannesberg till det nybyggda vardhemmet Hedagérden i Boras.

| Skaraborg fanns da fyra vardhem. Utdver Johannesberg var det Malm-
gardens vardhem i Skara. Bada dessa var landstingets egna inrattningar
medan Skogsaters vardhem utanfor Skovde och Aspa vardhem utanfor
Mariestad var privatagda. Den plan som landstinget antog under 1984, och
som rorde verksamhetens inriktning for resten av 80-talet, innehdll bl a beslut
om avveckling av Johannesbergs och Malmgardens vardhem. Man hade inte
for avsikt att Aspa och Skogsater skulle avvecklas under denna period.

Landstingets ambitioner med sitt stod till personer med begavnings-
handikapp framgar av den plan man upprattade 1981. Malet var att kunna ge
maximala mojligheter till personlighetsutveckling, vidgad erfarenhetssfar och
medmansklig gemenskap. Den framholl sarskilt den lilla gruppens betydelse
som en forutsattning for att emotionella och sociala behov skulle kunna
tillfredsstallas. 1 1981 ars plan utgjorde ocksé normaliseringen av den
utvecklingsstordes livssituation och tillvaro en grundléggande princip. Man
ansdg att dessa personer maste fa samma majligheter som andra i samhallet,
samtidigt som man beaktade varje individs férutsattningar och behov. Stéd
och service skulle decentraliseras och i férsta hand kunna lamnas pa hemorten
och i deras narmiljo.

17 priméarvardsomraden

Fram till och med 1970-talet indelades landstinget i ett antal fackomraden som
halso- och sjukvérd, omsorger om psykiskt utvecklingsstérda och vardutbild-
ning, med en politiskt vald styrelse fér varje omréde. Ar 1980 beslét man att
andra sin politiska organisation da landstingets verksamhet delades in i tva
nivaer, primarvard och lanssjukvard. Priméarvarden, som skulle utgéra basen
for lanets halso- och sjukvérd, hade ett grundlaggande ansvar for invanarnas
halsa och hade darfor en lokal pragel. Den mer kvalificerade lanssjukvarden
svarade for specialistsjukvard och fick darfor en mer central roll.

I var och en av de 17 kommunerna inréattade landstinget ett politiskt
organ med ansvar for halso- och sjukvard inom kommunen. Ett av syftena
med detta var att uppna en 6kad lokal férankring av landstingets verksamhet.
Man avsag t ex att de politiker som skulle inga i primarvardsnamnden i en
kommun ocksa skulle bo dar. Detta var en konstruktion som da inte fanns pé
andra platser i landet, men framstod som dnskvard i detta lan som préaglades
av en strévan efter decentralisering.

Pa sé satt skapades ocksa ett lokalt politiskt samarbetsorgan mellan
kommun och landsting, for att astadkomma en battre samverkan i kommunen.
En sammanhallen priméarvardsorganisation byggdes ocksa upp i varje kom-
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mun dar uttryck som helhetssyn, primért ansvar, narhet och tillganglighet blev
de bérande principerna.

Vid en dversyn av landstingets organisation 1983 aktualiserades en total
decentralisering av omsorgsverksamheten. Nagot sadant kunde dock genom-
foras forst efter 1985, med ny lagstiftning om hur landstinget kunde organisera
sitt arbete. Detta resulterade i ett beslut i maj 1985 om att fora in omsorgerna
om utvecklingsstorda i den nya priméarvardsorganisationen. En av férdelarna
med att ge primarvarden ett omsorgsansvar ansags vara det samarbete med
kommunernas socialtjanst som redan var etablerat. Den omsorgslag som skulle
trada i kraft foljande ar betonade bl a betydelsen av ett sddant samarbete. Nar
denna organisation tradde i kraft i januari 1986 blev landstingets socialvérds-
namnd en 6verordnad omsorgsnamnd.

Varje primarvardsomrade fick darmed ansvar for tre verksamheter,
namligen primarvard, halsovard och omsorger om utvecklingsstorda. | varje
kommun fanns darfor ocksa ett kansli som svarade for administration av
fragor kring personal, ekonomi, utbildning, fortbildning m m. Konsekvensen
av denna modell blev att fler beslut kunde fattas lokalt, de kunde tas snabbare
och de blev anpassade till lokala forhallanden. Samtidigt underlattades
samarbetet med andra vardgivare och organisationer.

Nar omsorgsverksamheten éverforts till priméarvarden pa detta satt
utsag varje primarvardsnamnd en person, en omsorgsansvarig, med uppgift
att svara for stodet till de personer med begavningshandikapp som bodde i
kommunen. Primarvardsnamnden delegerade ocksé individuella beslut om
sarskild omsorg till denne.

Samordnad habilitering

Efter omfattande utredningar och viss forsoksverksamhet beslét landstinget
1987 att bygga upp en organisation for samordnad habilitering for barn och
ungdomar. Den kom att besta av barnhabiliteringens personal, ambulerande
forskollarare och lekskoleverksamheten. Omsorgsteamens kuratorer och
psykologer for barn och ungdom pé de fyra distriktsexpeditionerna kom ocksé
att tillhora denna organisation. Till en borjan tillhérde den lanssjukvarden.
Fran 1992 har Social- och habiliteringsnamnden haft ansvar for denna
verksambhet.

Kuratorer och psykologer for vuxna fanns kvar pa distriktsexpedi-
tionerna. Men samtidigt hade framst kuratorer inom priméarvarden blivit
resurspersoner i omsorgsfragor. En av primarvéardens fritidsassistenter fick ett
sarskilt ansvar for service till denna grupp. Detta var en foljd av det lokala
samarbete som utvecklades nar omsorgsverksamheten dverfordes till
primarvarden.

Landstingets vuxenhabilitering startade 1986 inom lanssjukvérdens
rehabiliteringsverksamhet. Under 1992 6verférdes den till Social- och
habiliteringsnamnden. | den ingar kuratorer och psykologer, arbetsterapeut
och sjukgymnast samt lakarstdd i form av rehabiliteringsldkare och psykiater.
Avsikten ar att denna vuxenhabilitering skall vara ett stdd till den lokala
verksamhet som pagar i kommunerna.

Sex basomraden
Som en foljd av att landstingets aldreomsorg éverférdes till kommunerna vid
arsskiftet 1991/1992, och landstingets verksamhet darmed minskade med 20
procent, genomgick landstingets politiska organisation en forandring. Den
lokala namndorganisationen delades in i sex omraden och man lamnade den
organisation som hade sin grund i primarvardsnamnderna. | varje omrade
kom istéllet en halso- och sjukvardsnamnd som basnamnd, med driftansvar
for de former av stéd och service som lag inom detta omrade.

Sociala namnden, som da andrades till Social- och habiliteringsnamn-
den, fick ansvar for "Lansresurs Omsorg" som skapades for att svara enbart for
vissa grupper som ansags ha mer komplicerade funktionshinder. Man bedém-
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de att det fanns ett behov av denna centrala verksamhet som ett komplement
till det lokala arbete som fortfarande pagick i kommunerna under ledning av
basndmnden. Dessa grupper var personer med autism, med omfattande
rorelsehinder ofta i kombination med begavningshandikapp samt vuxna med
ett lindrigt begdvningshandikapp men med "beteendestérningar”. Insatserna
for dessa bedrevs i elevhem, gruppbostader och dagliga verksamheter.
Landstingsstyrelsen blev évergripande ndmnd med ansvar for stod och
service till personer med begavningshandikapp, for de sex halso- och
sjukvardsnamnderna och for social- och habiliteringsnamnden.

Kommunalisering

Under perioden med primarvardsnamnderna hade ett nara samarbete etable-
rats mellan landstinget och kommunerna. | vissa ledde det till att det i ett tidigt
skede fanns goda resurser for stoéd och service inom kommunen. Efter en tid
ansag man i Vara och Tidaholm att man skulle kunna éverta hela ansvaret fran
landstinget, for att i egen regi driva verksamheter for dessa personer. Detta var
mojligt enligt gallande lag och det sdgs ocksé som ett 6nskvart steg pa vagen
mot kommande kommunalisering. Ett avtal sl6ts mellan landstinget och var
och en av dessa tvd kommuner. Det innebar att de fran och med mitten av 1990
fick ta 6ver ansvaret for denna verksamhet (Tuvesson 1991). Kommu-
naliseringen i de 6vriga 15 kommer att ske i och med utgangen av 1995.

FRAMVAXTEN AV VARDHEMMENS AVVECKLING

Omsorgsgruppen och dess forslag

Den forandring av landstingets organisation som byggde pa de nya mojlighe-
ter som gavs genom "Lagen om sarskilda organ i landstingskommunerna" (SFS
1985:127), blev en av forutsattningarna for det forandringsarbete som skulle
komma att genomféras i Skaraborg. En ytterligare forutsattning var tillkoms-
ten av 1985 ars omsorgslag, med sitt stallningstagande till ratten for alla med
begévningshandikapp till ett liv utanfor institution. Ocksa landstinget hade
grundlaggande principer for omsorg och annan social verksamhet som bidrog
till kommande utveckling: "Landstingets mal ar att manniskor med fysiska,
psykiska och sociala handikapp skall leva ett normalt liv. De skall bli sjalvstan-
diga och na full delaktighet och jamlikhet i samhallets materiella och kulturella
utbud." (Ohman 1994).

Landstinget tillsatte darfor en utredning i januari 1986 som grund for
kommande forandringsarbete. En arbetsgrupp, "Omsorgsgruppen”, kom att
genomfdra denna uppgift. Gruppen bestod av en projektledare samt foretra-
dare for primarvard, landstingets centrala sociala avdelning och de fackliga
organisationerna. Lans-FUB, som erhéllit medel frén landstinget for att folja
forandringsarbetet, deltog ocksa i denna grupp. Omsorgsgruppens forslag,
"Okad trygghet at psykiskt utvecklingsstorda i Skaraborgs lan", blev mer
omfattande an den plan som landstinget hade faststallt i november 1984. D&
hade man beslutat att Johannesbergs och Malmgardens vardhem skulle
avvecklas under 80-talet. Endast Malmgardens avveckling hade dock genom-
forts. Nu innebar det att samtliga vardhem, ocksa Aspa och Skogsiter, skulle
avvecklas inom en feméarsperiod och att detta skulle vara klart vid utgangen av
1991. Landstinget godkande gruppens férslag och beslét i november 1986 att
samtliga vardhem skulle avvecklas.

Omsorgsgruppens forslag innebar ocksa att varje person som skulle
komma att beréras av forandringarna skulle f& uttrycka sin mening. Stor
hansyn skulle ocksa tas till individuella behov i enlighet med omsorgslagens
anda och innehall. For varje person som behévde sarskilda omsorger skulle en
lokal individuell planering gdras dar behovet av bostad, arbete, fritidsaktivi-
teter, utbildning och 6vrig omsorg skulle beskrivas. Avsikten var att kom-
mande fordndringar skulle ge ett vardigare liv, i gemenskap med andra i
samhaéllet. Gruppens matto for forandringsarbetet blev: "En forandring skall
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alltid leda till ndgonting battre" (Omsorgsgruppen 1986). Landstingsmdotet
besldt i november 1986 (Skaraborgs lans landsting 1986) att omsorgsgruppens
utredning "Forandringsarbetet for 6kad trygghet at utvecklingsstorda i Skara-
borgs 1an", tillsammans med synpunkter som den véckt under behandlingen,
skulle bilda underlag for det fortsatta férandringsarbetet.

Denna "omsorgsgrupp" blev ocksad motorn i det forandringsarbete som
skulle komma att leda till vardhemmens avveckling. Dess huvuduppgift
bestod i att samordna arbetet inom landstinget. Det blev sedan omsorgs-
ansvariga i de 17 kommunerna som kom att fa ett avgérande ansvar, eftersom
det var de som till slut skulle etablera den service som personerna skulle
komma att behova efter att ha flyttat.

Tva grupper stannar kvar

Beslutet om vardhemmens avveckling kom senare att modifieras pa tva
punkter. | november 1988 besl6t landstinget att de aldre inom Johannesberg,
som sa 6nskade, skulle fa mojlighet att bo kvar dar. Denna grupp omfattade 15
personer. Pa Johannesberg fanns ocksa en avdelning, Ljungbacka, for personer
med svara "beteendestérningar”. Manga i denna grupp hade just atervant till
Skaraborg fran specialsjukhus utanfor lanet. Saval deras anhériga som per-
sonal protesterade mycket kraftigt mot att de skulle behdva flytta igen. Lands-
tinget beslot da att gruppen skulle fa bo kvar pa vardhemmet tills vidare, utan
angivande av ett sista datum for flyttning. Denna skulle istéllet ske i den takt
de och deras anhoriga 6nskade (Tuvesson 1994a).

Oversyn av avvecklingsplanen
Med den organisation som detta férandringsarbete hade fatt var det primér-
vardsnamnderna som upprattade planer och ingav ansékningar om medel for
byggnation och drift av nya gruppbostader. Det visade sig emellertid efter en
tid att det totala resursbehovet som véxte fram pa detta satt vida dverskred de
planerade ekonomiska ramarna for projektet. Detta tvingade under hosten
1987 fram samtal mellan projektledningen och landstingsledningen om den
fortsatta utvecklingen. Dessa ledde till att projektledaren fér omsorgsgruppen
lamnade sitt uppdrag vid utgangen av 1987, vilket innebar en kris for det
pagaende forandringsarbetet med osikerhet om huruvida det skulle kunna
fortsétta.

| januari 1988 tillsattes en central arbetsgrupp for att klargéra forutsatt-
ningarna for ett fortsatt avvecklingsprojekt. Pa grundval av dess utredning
beslutade landstinget i april 1988 att planeringen av férandringsarbetet skulle
anpassas till landstingets faststallda kostnadsram for &ren 1988-1989.

Priméarvardens krav pé tkade resurser kvarstod emellertid. Skillnaderna
mellan dessa behov och de ekonomiska ramarna for férandringsarbetet var
dock sa stora att ytterligare en utredning genomférdes. Under férsommaren
1988 engagerades en konsult for att ge forslag pa séval omsorgsmaéassiga som
ekonomiska forutsattningar till en fortsatt utveckling. Denne slog fast att
avvecklingen av vardhemmen borde fortsétta och redovisade forslag till
atgarder for anpassning av det fortsatta forandringsarbetet (Nordestedt 1988).

Fortsatt avveckling av vardhemmen
I november 1988 besl6t landstinget att férandringsarbetet skulle fortsatta utan
andrade tidsramar och tillskot ytterligare resurser. Samtidigt fick Sociala
namnden och primarvardsnamnderna i uppdrag att planera for en anpassning
av verksamheten till faststéllda ekonomiska ramar. En annan budgetteknik
fordes ocksa in i planeringsarbetet.

| januari 1989 tillsattes en ny projektledare och en mindre grupp for att
slutfora forandringsarbetet. Den nya projektgruppen skulle ocksa arbeta med
personalutveckling och fortbildning och den skulle medverka till att kvalitet
och innehall skulle utvecklas i samband med att personerna flyttade fran
vardhemmen. Avvecklingen av vardhemmen slutférdes som planerat inom
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1991. Ett fatal bodde dock kvar under den forsta tiden av 1992, tills tva grupp-
bostader i Mariestad hade blivit inflyttningsklara. De &ldre som inte skulle
behova flytta ar kvar an idag och far sina insatser genom den lansévergripande
organisationen "Lé&nsresurs Omsorg".

Avvecklingen av Aspa och Skogsater gick till en bdrjan sakta. Till stor
del berodde detta pa att vdrdhemmen var privatidgda. | samband med deras
forsaljning paskyndades deras avveckling. Utflyttningen fran saval Aspa som
Skogséter avslutades under forsta kvartalet 1991.

Avveckling av avdelning Ljungbacka

Som framgatt ingick inte avdelning Ljungbacka i det ursprungliga beslutet om
Johannesbergs avveckling. Nar avvecklingsplaneringen kommenterades av
Socialstyrelsen 1988 menade man att forandringsarbetet ocksa borde omfatta
de som bodde dér. Lans-FUB hade da ocksa framfort samma uppfattning.
Landstinget besldt i mars 1990 att &ven dessa personer skulle erbjudas bosté-
der utanfor vardhemmet for att kunna flytta, senast vid slutet av 1992. Ett
projekt skapades under ledning av Lans-FUB i Skaraborg, med resurser fran
Landstinget Skaraborg och Allmanna Arvsfonden, for att en projektledare
skulle stédja denna grupp och deras anhériga for att finna alternativ som
skulle passa just dessa personer (Tuvesson 1994a). Nar det géller avdelning
Ljungbacka sa flyttade den sista gruppen i mars 1993.

FORANDRINGSARBETET GENOMFORS

Lokal forankring av alternativen

Genom den organisation som landstingets verksamhet fick genom de 17
primarvardsomradena hade unika forutsattningar skapats for att kunna
genomfora ett arbete for att utveckla omsorger for de som skulle flytta fran
vardhemmen. Det innebar att man i var och en av dessa kommuner hade
ansvaret for tillskapandet av alternativen, som darmed skulle kunna fa en lokall
pragel. Det innebar ocksa att det fanns 17 omsorgsansvariga som deltog i att
bygga upp de alternativ som skulle ersatta vardhemmen.

Detta kan naturligtvis ses som helt naturligt med denna bakgrund. Det
vanliga sattet att avveckla ett vardhem och utveckla dess alternativ ar dock att
det sitter en grupp pé ett vardhem eller inom ett férvaltningskontor och
arbetar sdval med att utveckla de alternativa omsorgerna, som att avveckla
vardhemmet. Sitter en grupp pa vardhemmet kommer institutionens intressen
att vaga starkt i denna férandringsprocess, medan rollen blir mer neutral nar
den sitter pa ett centralt kontor. | badda dessa fall kommer en planeringsgrupp
att bestd av ett fatal personer, vasentligt farre &n om en omsorgsansvarig finns
i varje kommun.

Individuell planering i kommunen

Efter beslutet om vardhemmens avveckling pab6rjade man inom varje primar-
vardsomréade en planering av omsorger fér var och en som skulle komma att
bo déar. Det géllde inte bara de som redan bodde inom kommunen utan ocksa
de som vara skrivna dar men som levde pa vardhem. Detta genomfordes ofta
tillsammans med kommunens socialtjanst. De individuella planerna fran de 17
kommunerna for de som da bodde pa vardhem, blev underlaget till en samlad
plan for vardhemmens avveckling.

P4 sa satt konstaterades att det fanns ett behov av en stor variation av
boendeformer. En del personers behov skulle kunna tillgodoses inom den
ordinarie socialtjansten t ex de som skulle flytta till egen bostad, servicehus
eller alderdomshem. Andra anségs behodva gruppbostad eller ett boende med
enklare stéd, medan nagra ansags behdva vistelse pa sjukhem. Under 1987
resulterade denna planering i uppférandet av gruppbostéder i lanet. De som
skulle flytta, och manga av deras anhdriga, deltog aktivt i sdvéal planering som
utrustning av lagenheterna.
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Hemkommun

De som bodde pa dessa vardhem horde naturligtvis hemma i ndgon kommun i
lanet. Personerna flyttade darfor i forsta hand till sina hemkommuner. De hade
ofta kontakt med nagon anhérig som bodde dar och gemensamt kunde man dé
planera for kommande flyttning. Men det fanns ocksé anhériga som av olika
skal 6nskade att sonen eller dottern skulle boséatta sig utanfor hemkommunen
och man forsokte dven ta hansyn till dessa 6nskemal. Det finns ocksa exempel
pa att en person valt att bo i en helt annan kommun &n sin hemkommun.
Nagra kamrater p& vardhemmet flyttade t ex tillsammans till en kommun utan
att nagon av dem hade nagon sarskild anknytning dit. Innan de beslutade om
vart de ville flytta reste de runt i lanet for att s6ka lamplig ort.

Halso- och sjukvard

Den halso- och sjukvard som fanns i varje kommun blev ocksa en naturlig
resurs for de som flyttade fran vardhemmen. Deras journaler finns pa
vardcentralerna precis som for den 6vriga befolkningen. Insatserna fran
psykiatrin for denna grupp var under de sista aren pa vardhemmen otillrack-
liga och det fanns problem med att & tillgang till detta stod. Genom olika
former av insatser och samarbete har dock en storre forstaelse for varandras
arbetsomraden kunnat vaxa fram.

Personalplanering pa Johannesberg

Beslutet om avveckling av Johannesberg berérde c:a 600 personal. Under varen
1986 intervjuades alla med tillsvidareanstallning. Da faststalldes ocksa prin-
ciper och riktlinjer som skulle gélla vid omplacering av personal. Under hdsten
1986 erholl personalen individuella forslag till nytt arbete. Under det tidiga
skedet av fordndringsarbetet bedémdes att c:a 100 personal med tillsvidare-
anstallning inte skulle kunna komma att beredas nytt arbete inom landsting
eller kommun. For dessa startades ett sarskilt projekt i samverkan med
Trygghetsfonden. Avsikten med detta var att genom sérskilda sysselsattnings-
atgarder och utbildningsinsatser férbereda och stodja dem for dvergang till
annat arbete utanfor landstinget.

Efter en tid férandrades dock personalsituationen. Beslutet om att vissa
skulle f& bo kvar pé Johannesberg, personer med omfattande omsorgsbehov,
medforde att det skulle behdvas fler personal i Mariestad &n vad som tidigare
beraknats. Omplaceringar och pensionsavgangar bidrog ocksé till en balans
vad géller behov av personal. Det projekt som initierats for att motverka att
personal skulle fristallas behdvde darfor aldrig sattas igang. Varen 1988
erbjods all tillsvidareanstalld vardpersonal fortsatt anstallning inom omsorgs-
verksamheten i Mariestad.

Personalplanering i léanet

Den decentralisering av omsorger som det innebar att avveckla vardhemmen
medfdrde dock ett personalbehov i de delar av lanet som tidigare inte haft
nagon form av omsorgsverksamhet. Landstingets utbildningsnamnd 6kade
darfor sin utbildningsvolym och lokaliserade utbildningar till fler orter.

Flera primarvardsomraden hade trots detta svart att rekrytera personal
till de nya enheterna. Behorighetskraven till tjanster som vardare och vardarin-
na vidgades inom nagra primarvardsomraden. Skélen till detta var dels att
rekrytera tillrackligt antal personer, dels att kunna erbjuda ett innehéall som
svarade mot omsorgstagarnas behov. Exempel pa dessa "nya" kategorier av
personal var skotare, fritidsledare, underskoterska och vardbitrade.

En ny budgetteknik

Upplaggningen av forandringsarbetet med en tyngdpunkt hos priméarvards-
omradena och dess omsorgsansvariga kravde snart en ny budgetteknik. Det
traditionella sattet hade inneburit att den primarvardsnamnd, som stod i
begrepp att starta en gruppbostad for personer som flyttat fran vardhem,
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ingav en ans6kan om medel. Denna behandlades sedan centralt inom lands-
tinget och efter granskning erhdll man medel for driftstart.

Den nya budgetteknik som infordes 1989 innebar istéllet att den lokala
namnden erholl en summa for varje person som flyttade fran vardhem till
denna kommun. Detta belopp gallde alla, oavsett vardtyngd och typ av
bostad. Man fick saledes i en kommun pa ett tidigt stadium besked om vilka
resurser som de kunde rdkna med i sin planering for utveckling av insatser
(Nordén 1992). Férandringsarbetet kunde fullféljas tack vare denna nya
budgetteknik som ledde till att man hdoll sig inom ramen for de medel som
projektet erhallit.

UTVARDERING AV FORANDRINGSARBETET

Avveckling av vardhem for personer med begéaningshandikapp uppfattas inte
alltid som en sjéalvklar uppgift. Under en fordndringsprocess finns det ofta oro
och osékerhet kring beslut och genomférande. Svar &r inte givna och man
kommer aldrig med sdkerhet att veta hur personerna kommer att uppleva ett
nytt liv. For att f& klarhet om innebdrden av forandringsarbetet i Skaraborg var
det naturligt att man beslot att en mélrelaterad utvardering skulle ske. | detta
uppdrag l&g ocksa en begaran om att ge en regelbunden och dterkommande
avrapportering av projektets resultat (Omsorgsgruppen 1987).

Utvéarderingsprojektet, som fick namnet "Avveckling-Utveckling-
Livskvalitet", presenteras mer ingdende i en bilaga. Det syftar till att analysera
tillvaron for dem som flyttat fran vardhem for att etablera ett liv utanfor detta,
och som darmed tagit de forsta stegen pa vag mot ett deltagande i ordinarie
samhallsliv. Inom projektet har en serie studier genomforts vilka redovisas i
PM och rapporter. | denna slutrapport samlas huvudresultaten.

| kapitel 3 presenteras en uppfoljningsundersékning som redovisar de
alternativa former for stod och service som personerna erhéllit efter att ha
flyttat. | de fem kapitel som sedan foljer sammanfattas den utvérdering som
genomforts. Det &r huvudsakligen tre grupper som berdérts av detta
fordndringsarbete, personerna som flyttat, deras anhdriga samt den personal
som bytt arbetsuppgifter. Dessa gruppers uppfattningar om férdéndringen och
det liv de lever idag aterfinns i kapitlen 4, 5 och 6. Ett antal studier av varda-
gen, med avseende pd om den verkligen innehaller ett deltagande i ordinarie
samhallsliv, finns i kapitel 7. | foljande kapitel 8 aterfinns en presentation av
studier av livskvalitet for personer med ett gravt begdvningshandikapp. En
diskussion om den samlade bild som vaxer fram inom projektet fors i kapitel 9
och i det avslutande kapitlet 10 diskuteras behovet av en fortsatt utveckling.

DISKUSSION

Den redovisning av framvéxten av forandrade former fér stdd och service som
presenterades i det inledande kapitlet har har kompletterats med en redogo-
relse for skeendet i ett landsting nér de socialpolitiska idéerna skall férverkli-
gas. Har finner man nagra aspekter av hur denna landstingsverksamhet
paverkats i samband med att vardhemmen avvecklats.

Ett forsta konstaterande ar att detta ar en utveckling som pagatt éver
lang tid. Rotterna till ett beslut fanns redan under tidigt 70-tal. Nar beslutet om
att avveckla vdrdhemmen sedan fattades har det foregatts av ett omfattande
arbete for att forbereda foérandringsarbetet. Har har t ex landstingets héga grad
av decentralisering och den landstingsorganisation som foljer av detta blivit
viktiga forutsattningar. Det bedrevs ocksa ett planeringsarbete Gver tid, vilket
har framgétt av redogdérelsen for omsorgsgruppens arbete. Men detta ansags
inte vara tillrackligt utan flera utredningar foljde for att det slutliga
forandringsarbetet skulle kunna genomfdras och avslutas.

Det finns ett unikt bidrag fran Skaraborg nar det galler metodik for att
lamna de stora vardhemmen och att avveckla dem. Genom att lata den
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landstingsbaserade primarvéarden sammanfalla med kommunernas verk-
samheter, och att 1ata denna primarvérdsorganisation ocksa fa ett ansvar for
personer med begavningshandikapp, skapades en mycket speciell férut-
séttning. Genom att lata en omsorgsansvarig i varje kommun fa en roll i detta
forandringsarbete gav man det en férankring i de kommuner dit personerna
skulle komma att flytta. De var ocksd manga, 17 personer, som pé sa satt kom
att bli ansvariga for att skapa alternativ till vardhemmen.

Det forandringsarbete som uppmarksammats har ar vardhemmens
avveckling och utvecklingen av deras alternativ. Samtidigt blir det ocksa
tydligt att detta inte ar den enda forandring som péagar. Kommunalisering ar
en fraga som ocksa &r ett led i en omstrukturering av formerna for detta
samhallsstod. Detta géller dock alla personer med begavningshandikapp.
Institutionsavveckling ar saledes bara en del av ett pdgaende, och vidare,
forandringsarbete.

20



3
ALTERNATIVEN TILL VARDHEMMEN

Kent Ericsson

BAKGRUND

En huvuduppgift vid avveckling av vardhem handlar om att skapa
alternativa former for stod och service for dem som flyttar. De &r ju
personer, som pa grund av sitt begévningshandikapp, och ett eventuellt
tilldggshandikapp, har behov av stod for ett gott liv var de &n befinner sig.
En stor del av arbetet kring att utforma dessa alternativ kommer att handla
om att valja modell for vilka alternativ som skall utformas, for att sedan for
var och en som flyttar, utforma lampliga nya former for stéd och service.

Inom integrerad omsorg kommer det huvudsakliga stodet att
formedlas genom bostader och dagliga verksamheter. Personerna kommer
naturligtvis ocksa att behova tillgang till insatser fran andra yrkesgrupper, i
en omfattning som beror pa individuella behov. Genom den stravan som
finns efter att skapa mdjligheter att bo i den kommun dér man hér hemma,
kommer en utveckling av alternativ att paga i hela lanet, inte enbart i de
kommuner dar vardhemmen fanns.

Ett ytterligare forhallande som gér denna utveckling av alternativ till
en utmaning &r att detta ar personer med omfattande behov av stéd och
service, de som vanligtvis har ansetts héra hemma pa vardhem. | ett tidigt
skede av en institutions avveckling finns begransade erfarenheter av
omsorger for dessa personer. Det ar sdledes en bred, omfattande och
komplex forandring, med féljande utvecklingsarbete, som pégar.

Mot denna bakgrund blir syftet for detta avsnitt att klargéra vilka
alternativa former for stod och service som ersatte vardhemmen. Detta blir
darfor en presentation av de bostader och dagliga verksamheter som de har
tillgang till idag. Har finns ocksa en redovisning for nagra 6vriga insatser
som dessa personer utnyttjar. Beskrivningen i detta kapitel kan ses som ett
komplement till det foregéende kapitlet, da de tillsammans ger en bild av
det forandringsarbete som genomforts, fran de ursprungliga besluten till
utfallet efter att personerna flyttat. Detta kapitel blir ocks& den ram inom
vilken de féljande analyserna har genomforts.

Om en undersdkning

De uppgifter som redovisas har ar hamtade fran en uppfoljnings-
undersokning som genomfordes under varen 1994, nar avvecklingsarbetet
vara genomfort. Enkaten, som berérde samtliga personer som flyttat fran
de tre vardhemmen, bestod av 20 fragor av grundlaggande slag kring en
person. Den inneholl inledningsvis fragor kring personen och dennes
flyttning fran vardhemmet. Huvuddelen upptogs dock av fragor kring
former av stod och service som personen erhdller efter att ha flyttat.
Utgangspunkten for val av fragor var den mer allméanna bild av dessa
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personers samhallsdeltagande som presenterades inledningsvis. Darfor
beskrivs nagra aspekter av bostad och dagliga verksamheter och av former
av insatser som dessa personer kan véntas ha behov av efter att ha flyttat.

Samtliga fragor, utom en avslutande, hade fasta svarsalternativ och
besvarades genom att det mest lampliga alternativet markerades. Enkéaten
skickades till forestdndaren for den bostad dar personen bodde vid
undersokningstillfallet. Bodde denne i sitt eget hem eller hos en familj
skickades den till den som var omsorgsansvarig i denna kommun.

Detta forandringsabete paborjades den 1 januari 1986 och det var da
311 personer som berdrdes av det ursprungliga beslutet. P& Johannesberg
bodde d& 226 personer, pa Aspa 32 personer och pé Skogsater 53 personer.
Det ar dock en grupp om 271 personer som ingar i den grupp vars svar
redovisas hér. De finns i en forteckning éver personer som flyttat under
aren fram till den 1 mars 1993. | denna ingar da inte de personer som avlidit
under sin tid pa vardhem, efter 1 januari 1986. Mars 1993 har valts for att de
sista av de som skulle flytta, da hade lamnat Johannesbergs vardhem. Fran
Aspa flyttade de sista den 28 februari 1991 och fran Skogsater den 31 mars
1991. Deras bostadsadresser detta datum har fatt utgéra underlag for
utskick av enkaten. Det finns ett bortfall pa 17 personer, for vilka man inte
besvarat enkéten. Bland svaren finns 26 personer som ar avlidna efter att de
flyttat. Den grupp som kommer att redovisas hér &r de 228 personer som
flyttat fran de tre vadrdhemmen, for vilka man besvarat enkaten.

BOSTADER IDAG

Det forsta steget bort fran vardhemmet tas vanligtvis av en person nar
denne flyttar till en ny bostad. Den blir den fasta punkt i tillvaron frén
vilken han kommer att bygga upp ett nytt liv. | Skaraborg kom man att
anvanda sig av den typ av gruppbostad, som skapades efter tillkomsten av
1985 ars lag. Den utgors av en byggnad med 5 mindre lagenheter, dar varje
lagenhet har sovrum, vardagsrum, kdk och badrum. | husets gemensamma
utrymmen finns kék och vardagsrum. Det finns dessutom personalrum.
Har finns personalstod dygnet runt. Som framgétt tidigare skedde en stor
del av planeringen av vardhemmens alternativ av omsorgsansvariga i
kommunerna i lanet. Utdver dessa gruppbostader hade man darfor ocksé
tillgang till kommunala bostadsformer.

| tabell 3.1 presenteras de bostéader dar dessa personer bor idag. Den
forsta kategori som redovisas har ar "egen bostad". Den innehaller de som
bor i egen bostad men ocksa de som bor i en familj, den egna eller i annans.
Dessutom ingar personer som bor i kommunalt servicehus samt kommunal
bostad med service.

Kategorin "gruppbostad, ej ldgenhet" utgors av de personer som bor i
de bostader med service som tidigare kallades inackorderingshem. Det &r
en bostad med personalstdd for en grupp, dar den privata delen enbart
utgodrs av det egna rummet och dar man delar k6k, matrum, vardagsrum
och badrum. Hit har ocksa en person forts som bor i elevhem.
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Tabell 3.1. Bostader till vilken man flyttade fran de tre vardhemmen
Johannesberg, Aspa och Skogsater (US=uppgift saknas).

JOH.- SKOG-

BOSTAD BERG ASPA SATER US SUMMA
Egen bostad 6 2 9 - 17 (7.5%)
Gruppbostad, ej Igh 35 4 8 - 47 (21.1%)
Gruppbostad, egen Igh 110 9 16 1 136 ( 59.5%)
Alderdoms-/sjukhem 13 5 3 - 21 ( 9.3%)
Ovrigt 5 0 2 - 7 ( 2.6%)
Summa 169 20 38 1 228 (100%)

"Gruppbostad, egen lagenhet" utgérs av den nya typ av gruppbostad som
blivit tillganglig under detta forandringsarbete. Kategorin "Alderdoms/-
sjukhem" innehaéller i forsta hand dessa tva former for boende. | denna
kategori ingér ocksa Berga, en enhet pa det gamla vardhemsomradet
Johannesberg, med de 9 personer som pa grund av sin alderdom fick
mojlighet att bo kvar efter att vardhemmet avvecklats. Denna enhet
administreras idag av "Lansresurs Omsorg".

De flyttningar fran Johannesberg som redovisas har pagick under
aren 1986-1992 med de flesta, 97 personer, under 1988 och 1989. Annars var
det mellan 10 och 19 personer som flyttade varje ar férutom under 1993, da
enbart 2 person lamnade Johannesberg. Man flyttade fran Aspa under aren
1987-1992, med ett fatal personer varije ar. Fran Skogsater flyttade man
under perioden 1986-1991 med de flesta, 15 personer, under ar 1990.

Tabell 3.2. Personerna i dessa fem former av bostéder, karaktéariserade med
avseende pa alder och behov av stod vid maltid. Har ges ocksa sex former
av funktionshinder som kan ténkas bidra till behov av stéd och service
(EB=egen bostad, GB=gruppbostad, ej ldgenhet, GB(L)=gruppbostad, egen
lagenhet, AH=alderdomshem, sjukhem, OVR=dvrigt).

EB GB GB(l) AH OVR

Antal 17 47 136 21 7

Alder (ér) 62.1 50.1 47.9 72.8 57
Stod vid méltid 1.5 25 2.4 2.8 2.0
Hog alder 1.4 1.7 1.3 2.8 1.4
Gravt beg.hand. 2.2 2.7 3.1 2.3 1.6
Blindhet/dbvhet 1.1 15 1.2 1.4 1.4
Rorelsehinder 1.7 2.3 1.9 2.2 2.1
Autism 1.3 1.9 15 1.0 1.6
Beteendestérning 1.6 2.4 2.1 2.1 1.7
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Personerna

De som flyttat &r personer med en stor variation av funktionshinder och
darmed med behov av olika former for stdd och service. Den beskrivning
som gors i tabell 3.2 syftar till att karaktarisera dem som bor i dessa
bostader och blir darfor grov. Inledningsvis beskrivs personernas alder.

For att f& en uppfattning om behov av stod i sin vardag har en fraga
stallts om i vilken utstrackning som man har behov av stod vid méltid. Det
har funnits 5 alternativa svar dar 1 uttrycker att man inte behdver nagot
stdd, medan 5 innebér att man alltid behéver matas. Ett medelvérde
grundat pa en bedémning for varje person, ges sedan for varje grupp i dessa
bostader.

For att fa en uppfattning om skélen till deras behov av stéd har fragor
stallts om forekomst av sex typer av funktionshinder, som ger anledning till
att de behover stdd i sin vardag. Dessa ar "hog alder”, "gravt
begévningshandikapp", "blindhet/dévhet", "rérelsehinder”, "autism" och
"beteendestdrning”. Personal har sedan beddmt i vilken utstrackning som
vart och ett av dessa bidrar till en persons behov av stéd. Har man bedémt
att ett funktionshinder "inte alls" bidrar till en persons omsorgsbehov, har
detta fatt varde 1. Varde 4 uttrycker att det "mycket val" stimmer att det
bidrar till personens omsorgsbehov. Mellan dessa tva alternativ finns
ytterligare 2, "stammer till viss del” och "stammer ganska val". Ett
medelvarde har sedan beréknats foér varje form av funktionshinder for dessa
fem former av bostéder.

Det finns skillnader mellan personerna i dessa bostéder. De i egen
bostad &r, inte helt ovantat, de som har det minst uttalade behovet av stod
vid maltid bland de fem grupperna. De ar kring 62 ar, utan nagra direkt
uttalade funktionshinder. Gravt begavningshandikapp anses dock som det
framsta skalet till ett stédbehov. En grupp av helt annorlunda slag ar de
som bor pé alderdomshem och sjukhem. De &r, sjalvklart, de dldsta med en
medelalder kring 73 &r. Det ar ocksa de bland dessa fem grupper som har
det mest uttalade behovet av stod vid maltid. Nar det galler
funktionshinder uppger man att det ar hog alder som i storst utstrackning
bidrar till deras behov av stéd.

De som bor i gruppbostad utan egen lagenhet, ar kring 50 ar. Gravt
begévningshandikapp och beteendestérning anses vara mest vanlig orsak
till deras behov av stdd och service. De som bor i gruppbostad med egen
ldgenhet, ar ndgot yngre. De har dock ett liknande behov av stéd i sin
vardag som de som bor i den andra formen av gruppbostad. Ocksa i denna
grupp anses gravt begavningshandikapp vara den stdrsta anledningen till
behov av omsorg. Gruppen "dvrigt" bestar av en mindre grupp personer
som &r nagot aldre an de i gruppbostad och som har ett ganska ringa behov
av stdd i sin vardag.

Lokalisering till kommun och narmilj6

Det har varit en barande tanke vid val av bostad att en person skall f&
mojlighet, dock ej skyldighet, att flytta till den kommun dar han
ursprungligen hor hemma. Om detta ocksa foljdes skulle det finnas
bostdder med stdd och service i flera kommuner i I&anet dn bara i de dar det
finns ett vardhem. Har beskrivs de kommuner till vilka man flyttat efter att
ha lamnat vardhemmet. Den kategorisering av bostader som anvants ar
densamma som finns har ovan. Kommunerna ar rangordnade med
avseende pé storlek med den minsta kommunen som den forsta. Ar en
kommun inte namnd finns det inte ndgon i denna grupp som flyttat dit. Har
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finns ocksa kategorin "utom lanet", vilket innebar att man flyttat till
kommun utanfor Skaraborg.

Forutom att 17 personer har lamnat lanet bor de som flyttat i samtliga
kommuner i lanet, dock inte i Habo kommun.. Det ar sjalvklart farre som
bor i de sma kommunerna och fler i de storre. | Mariestad bor den stérsta
gruppen. Det ar forstaeligt eftersom det ar har som vardhemmet
Johannesberg lag tidigare. Manga hade uttryckt 6nskemél om att fa bo kvar.
Men det ar ocksé har som det finns tillgang till personal som kan arbeta i de
nya bostaderna. Ser man till hur manga som nu bor i Mariestad med
grannkommuner, Gullspang, Téreboda, Skévde och Gotene, finner man att
det &r 109 personer, dvs 52% av de 211 som bor i lanet.

Tabell 3.3. Lokalisering av bostéder till kommunerna i Skaraborgs lan samt
till kommuner utanfor lanet (EB=egen bostad, GB=gruppbostad, ej lagenhet,
GB(L)=gruppbostad, egen lagenhet, AH=&lderdomshem, sjukhem,
OVR=6vrigt, SUM=summa).

Kommun EB GB GB(L) AH OVR SUM
Essunga 1 - 3 - - 4
Grastorp 1 - 2 1 2 6
Gullspang - 4 1 - 6
Mullsjo - - 3 - - 3
Karlsborg - - 3 - - 3
Hjo 1 5 2 - - 8
Toreboda - 2 4 - - 6
Tibro 2 2 3 1 - 8
Tidaholm 1 4 1 - 1 7
Gotene 1 2 13 1 1 18
Vara 2 3 10 - 1 16
Skara - - 10 1 - 11
Mariestad - 12 25 13 - 50
Falk6ping - 7 15 - - 22
Lidkdping 3 2 9 - - 14
Skdévde 3 5 19 1 1 29
Utom lénet 2 2 10 1 17
Summa 17 47 136 21 7 228

Det finns ocksé anledning att se till huruvida de bostader som skapats for
dessa personer har forlagts till bostadsomraden eller ej. Typ av
dominerande miljo framgar darfor av tabell 3.4.

Det ar helt klart att det stora flertalet bor i omraden med andra
bostader. Ett mindre antal har férlagts till miljoer dominerade av park, skog
och landsbygd. Har finns ocksa 8 som bor dar annan vard och omsorg finns.
De flesta av dessa finns inom alderdomshem/sjukhem, vilket forklarar
denna typ av miljo.
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Tabell 3.4. Typ av milj6 till vilka bostdderna lokaliserats (EB=egen bostad,
GB=gruppbostad, ej lagenhet, GB(L)=gruppbostad, egen lagenhet,
AH=&lderdomshem, sjukhem, OVR=6vrigt, SUM=summa).

Dominerande

typ av miljo EB GB GB(L) AH OVR SUM
Flerfamiljshus 6 17 18 - 1 42
Villabebyggelse 6 13 62 2 2 85
Blandad bebyggelse 2 8 42 3 3 58
Affarer / Centrum - 5 1 - - 6
Park / landsbygd 1 3 11 1 - 26
Offentlig verksamhet - - - 1 - 1
Vard / omsorg 2 1 - 4 1 8
Annat - - 2 - - 2
Summa 17 47 136 21 7 228

DAGLIGA VERKSAMHETER

Dagliga verksamheter var inte ndgot som alla kunde foérvanta sig pa ett
vardhem utan bristen pa att géra ndgot meningsfullt under dagtid var ett av
vardhemmets problem. Ett karaktaristiskt drag for den integrerade
organisationen ar daremot att en person inte enbart far sitt stéd och service
genom bostad utan ocks& genom en organisation for dagliga verksamheter.

Tabell 3.5. Typ och omfattning av daglig verksamhet.

Antal

A: Ej tillgang till organiserad daglig verksamhet,

onskar ej heller detta. 8 ( 3.5%)
B: Tillgang till organiserad daglig verksamhet,

huvudsakligen i/genom bostad. 29 (112.7%)
C: Tillgang till organiserad daglig verksamhet,

genom landstingets dagcenterverksamhet. 155 (1 68.0%)
D: Tillgang till daglig verksamhet, organiserad av

kommunal huvudman. 21 ( 9.2%)
E: Forvarvsarbete, skyddat / reguljart. 2 ( 0.9%)
I: Annan form av daglig verksamhet. 13 ( 5.7%)
Summa 228

Syftet ar att erbjuda var och en meningsfulla dagliga verksamheter s& att de
skall kunna fa tillgdng till stod och service ocksa under dagtid, pd en annan
plats &n i bostaden. Eftersom detta &r en kritisk del av detta
forandringsarbete, finns det anledning att klargéra huruvida man har fatt
tillgang till dagliga verksamheter efter att ha flyttat.

Som framgar ar det 77% av gruppen som fatt tillgang till dagliga
verksamheter av traditionellt slag, genom landstinget eller ndgon kommun.
Det finns ocksa en grupp om 13% som erhaller dagliga verksambheter,

26



Kent Ericsson: Alternativen till vArdhemmen

organiserade genom bostaden. 2 personer har ett forvarvsarbete.
Huvudparten har saledes fatt tillgang till denna form av omsorg. Hér finns
dock en grupp om 8 personer som saknar dessa verksamheter, men som
inte heller begéar det. Nar man ser till omfattningen av dagliga verksamheter
finner man att de allra flesta, 154 personer, 80%, har dessa verksamheter
under mer &n 20 timmar av veckan.

Det ar tva grupper som ger anledning till fragor. Den ena ar den
grupp om 8 personer som inte har tillgang till dagliga verksamheter. Ett skl
till att inte delta i dagliga verksamheter &r att man p.g.a.. alder véljer att
stanna hemma under dagtid. Nar man darfor kontrollerar detta finner man
att 6 av dem ar 64 ar eller aldre.

Den andra gruppen som véacker fragor ar de 29 som har dagliga
verksamheter i eller genom sin bostad. Nar detta &r en sarskild insats som
de har ratt till forvantar man ocksa att detta stod skall formedlas av de som
har detta som sin uppgift, dagcenterorganisationen, och inte av personal i
bostad. N&r man ser narmare pa dessa personers funktionshinder, pé det
satt som framgar av tabell 3.2, finner man att detta ar en grupp med hdg
alder, da 5 ar aldre an 65 ar. 14 uppfattas ocksd som personer med gravt
begévningshandikapp medan 15 anses ha beteendestérning. En forklaring
till att man finner den senare gruppen héar kan vara det faktum att man i
Skaraborg bedriver ett antal gruppbostader som ocksa formedlar deras
dagliga verksamheter. Nar man ser till omfattningen i tid av dessa
personers verksamheter finner man att de deltar i stor utstrackning under
en vecka.

ANDRA INSATSER

Inom denna integrerade omsorgsorganisation férmedlas ett grundlaggande
stoéd genom bostad och dagliga verksamheter. Beroende pa den enskilde
personens behov skall denne ocksa kunna fa tillgang till andra former av
insatser, bl.a. fran skilda konsultgrupper. Genom denna enkét har uppgifter
hé&mtats in om huruvida detta sker.

Fotvard, tandvéard och lakemedel

Fotvard ar en typ av insats som uppfattas som viktig. Det framgar att detta
skdts utan problem av personen sjalv, av personal i bostad eller av annan
kunnig person. Ingen uppger, som svar pa en direkt fraga, att det finns gj
tillgodosedda behov. Tandvérd skots helt genom att man utnyttjar
folktandvarden, enbart ett fatal anvander sig av privat tandlakare. Aven har
uppger man att alla har sina behov tillgodosedda.

Nar det géller lakemedel arrangeras detta for halften av gruppen
genom att ett vanligt apotek gor i ordning dosetter. En ytterligare tredjedel
koper dem pa ett vanligt apotek. Det finns en mindre grupp, 15 personer,
som far detta genom ett séarskilt arrangemang, t ex genom att det levereras
genom skoterska, vardcentral eller sjukhus. For évriga har det inte varit
aktuellt med att skaffa lakemedel.

Kurator, psykolog och sjukgymnast

Nar omsorger bedrevs pa vardhem horde dessa tre yrkesgrupper till
vardhemmets resurser. Efter att dessa stodformer integrerats finns de
huvudsakligen inom de team som etablerats pé olika platser i lanet. Det
finns darfor anledning att stélla sig frdgan om man far tillgéng till dessa
gruppers insatser efter att ha flyttat.
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Tabell 3.6. Forekomst av insatser fran kurator, psykolog och sjukgymnast.

Kurator Psykolog  Sjukgymnast

Har ej behov 133 154 164
Har behov, men tillgodoses ej 0 13 18
Service frdn omsorgsteam 88 47 10
Fran annat offentligt organ 5 11 34
Privat konsult 0 2 1
Uppgift saknas 2 1 1
Summa 228 228 228

Som framgér anses huvuddelen av denna grupp, sa som det uppfattats av
den personal som lamnat uppgifterna, inte ha behov av insatser fran dessa
tre yrkesgrupper. Nar de erhdller deras stod sa sker det vanligtvis genom
de sérskilda omsorgsteamen. Det &r kurator som man har den mest
omfattande kontakten med. Den &r mindre omfattande med psykolog. Né&r
man far stod av sjukgymnast ar det inte alltid fran ett omsorgsteam utan
oftare fran nagot annat offentligt organ.

Har finns det personer som man anser ha behov av insatser fran
psykolog och sjukgymnast, men de tillgodoses inte. Antalet kanske inte
uppfattas som stort, da 13 saknar psykolog och 15 saknar sjukgymnast. For
de enskilda personerna kan denna brist dock uppfattas som stor.

Psykiatrisk service

En uppgift inom den integrerade organisationen &r att etablera en relation
till den psykiatriska vardorganisationen for att fa tillgang till dess service
nar behov uppstar for enskilda personer. Man har ibland uppfattat det som
en besvérlig uppgift att skapa denna kontakt. Det har darfor varit naturligt
att frdga huruvida dessa personer har fatt tillgang till denna form av service
efter att ha flyttat. Det & en huvudgrupp om 153 personer som man anser
inte ha nagra former av behov av psykiatrisk service. De 64 som har behov
och far dem tillgodosedda, far det sdval genom omsorgsorganisationens
egna resurser som genom andra offentliga organ, exempelvis psykiatrisk
klinik eller konsult. Har finns dock en brist, d& man anger att det finns 8
personer, alla inom lanet, som har behov av psykiatrisk service men som
inte far detta behov tillgodosett.

DISKUSSION

Detta kapitel har illustrerat vilka alternativa bostader och dagliga
verksamheter som ersatt de vardhem som avvecklats i Skaraborg. | den
beskrivning som ges har framgar att man fatt nya bostader. Det finns en viss
variation av typ av bostad, men den ar begransad. Den mest vanliga
bostadstypen ar den moderna gruppbostaden, den dar hyresgésten har en
egen lagenhet. Tillsammans med gruppbostaden frén en tidigare generation,
dar enbart det egna rummet var privat, ar dessa gruppbostéder den
vanligaste formen av bostad. Genom att en stor del av arbetet med att skapa
alternativ har utgatt fran kommunerna i lanet och de omsorgsansvariga som
funnits dar, ar det anda relativt f& kommunala bostader som anvéants. Det
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finns nagra som ingar i den kategori som har har kallats "egen bostad". Man
har ocksa anvant sig av alderdomshem och sjukhem for nagra, men de ar
anda fa. Har bor man ocksd uppmarksamma att en grupp &ldre personer
fortfarande bor kvar pé det tidigare vardhemsomradet.

Med detta nya boende har det skett forandringar for denna grupp. En
som dominerar ar det faktum att man fatt tillgang till bostader med en helt
annan och modernare standard an vad man var van vid pa vardhem. Det
egna rummet ar nu en sjalvklarhet, endast en person uppges dela rum.
Detta ger helt nya forutsattningar for ett privatliv. Detta blir &n mer majligt
i den moderna gruppbostaden dar man har fatt tillgang till en egen
ldgenhet. Dessa bostader ar ocksé belagna i alla kommuner, utom en, i lanet
ocksa till kommuner utanfor lanet. De finns ocksa huvudsakligen i
bostadsomraden av olika slag.

Har kan man ocksa konstatera att dessa personer fatt tillgang till
dagliga verksamheter. Det sker inom dagcenterverksamhetens ram,
antingen inom landstinget eller kommun. Tva personer har idag ett
forvarvsarbete. Utifran dessa uppgifter kan man konstatera att ingen person
ar utan verksamhet. Saknar man detta ar det pa grund av att man inte
onskar denna form av stéd. Detta géller bl.a. for ett antal aldre personer.

Man bor dock ge en viss uppmarksambhet till det faktum att det finns
en grupp som far dessa dagliga verksamheter genom sin bostad, eftersom
det ar ett avsteg fran den erkanda integrerade omsorgsorganisationen och
dess mal om ett samhallsdeltagande. Har dessa personer erhallit den insats
som garanterar dem dagliga verksamheter, och som férmedlas av personal
som arbetar med en metodik for detta inom en dagcenterorganisation? Eller
ar det verksamheter som bedrivs av boendepersonal, utan att man fatt
tillgang till insatsen daglig verksamhet?

Nar det galler insatser fran konsultgrupper férekommer det i
begransad omfattning. Men det &r 4nda f& personer som inte anses ha sina
behov tillgodosedda. Den brist som finns géller i forsta hand sjukgymnast
och psykolog.

Detta har varit en beskrivning av en integrerad omsorgsorganisation
som skapats for att dessa personer skulle kunna lamna ett vardhem. Detta
etablerades vid mitten av 50-talet, nar de forsta av denna serie av vardhem
borjade byggas. Det var da inte tal om eget rum och full sysselsattning for
alla. Det fanns da inte heller konsultgrupper for att méta alla dessa
personers behov pa vardhemmet. Med vardhemmets avveckling har en helt
ny struktur skapats for att formedla stod och service som pagar runt om i
lanet och pa olika platser pa en ort. Narheten till ordinarie samhalle ar nu
storre. Med avvecklingen har det ocksa skett en nybyggnation. Standarden
pa bostaderna ar avsevart hogre och den materiella situationen ar av hog
standard. Den dominerande bild som vaxer fram i Skaraborg &r att det gar
att skapa en integrerad organisation for att férmedla stéd och service till
personer som bott pa vardhem.
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4
VAD SAGER DOM SJALVA?

Sirkka Gilbertsson Kent Ericsson

BAKGRUND

Det forandringsarbete, vars innebord ar att avveckla vardhem och ersétta dem
med integrerade omsorger, & komplext. Flera &r berérda och inom varje
grupp ar det manga som paverkas. De vars tillvaro berérs i forsta hand ar de
personer som flyttar samt deras anhériga och personal. Dessutom kommer
naturligtvis allmanheten att fa en 6kad kontakt med dem, liksom foretradare
for olika former av service exempelvis socialtjanst, vardcentral och apotek.
Karnan i det forandringsarbete som avveckling av vardhem innebér, uppfattas
i detta arbete som en fraga om att personer flyttar fran ett liv pa vardhem till
ett liv utanfor detta. Det blir darfér naturligt att vanda sig till dem som flyttat
med fragor om vad de anser om det liv de lever efter att ha lamnat
vardhemmet.

Detta konstaterande ar enkelt men det blir svart att forverkliga. Nar det
rér sig om avveckling av vardhem géller det naturligtvis personer med
begévningshandikapp. Men det ar ocksa de som har de mest omfattande
funktionshindren som berérs. Av tradition har vardhemmen varit platsen for
dem med de mest omfattande omsorgsbehoven allt sedan institutionerna
skapades. De kallades da asyl och var platsen fér dem som ansags "obildbara",
d.vs. hade ett s omfattande behov att de inte fick vara kvar inom
skolanstalten dar de "bildbara" fick sin undervisning. Detta satt att se pa denna
vardform har levt kvar in i modern tid.

Under den tid nar vardhemmen var den dominerande omsorgsformen,
da man saknade integrerade omsorger och under de ar dé de borjade
utvecklas, levde dar naturligtvis manga personer med lindriga handikapp. De
var personer med god verbal formaga och darmed med méojlighet att med
inlevelse beritta om sina liv. Men under de &r nar en utveckling skett av
integrerade omsorger, ar det dessa som i férsta hand har flyttat.

Den grupp som blivit kvar &r darmed de med de mest omfattande
omsorgsbehoven. Det innebar att de som flyttar fran vardhem idag till stor del
ar personer som inte har tal som kommunikationsmedel. En stor andel av dem
saknar tal och man kan darfor inte fa verbal kontakt med dem for att fa
information om hur man uppfattar sin tillvaro. De som har tal och som
uttrycker sina uppfattningar i samtal finns naturligtvis men utgér en mindre
andel. Deras verbala formaga ar dock inte utveckad till fullo vilket begransar
majligheterna till samtal och diskussion om deras tillvaro. Det ar &nda till dem
man far vanda sig for att fanga upp hur de upplever att flytta fran vardhem.

Mot bakgrund av att utvecklingen bort fran vard pa institution pagatt
under en langre tid skulle man kunna tro att det idag finns manga
undersokningar dar personer beréttat om livet pa vardhem och
konsekvenserna av att ha flyttat darifran. S& ar dock inte fallet. Det finns
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enbart ett fatal, &ven om man beaktar vad som finns internationellt. Det
innebér att tillgangen till beprovade metoder for att intervjua och genomféra
denna typ av undersokning ar begréansad.

Med denna undersékning vill vi védnda oss till dem som lamnat
vardhemmen i Skaraborg for att genom intervjuer fa deras uppfattningar om
det liv de lever efter att ha flyttat. Intervjuerna har genomforts av Sirkka
Gilbertsson som redovisar dem i rapporten "Vad sdger dom sjalva?"
(Gilbertsson 1994a). Detta kapitel &r en forkortad version.

Om en undersdkning

Det ar tillvaron efter att ha flyttat som utg6r den sféar som intervjuerna avser
att tacka. Inom denna har vi valt ett antal omraden som ror deras vardag.
Genom att stélla fragor kring dessa har avsikten varit att halla sig till ndgot
som de kanner till mycket val. Frdgorna ror bostad, dagliga verksamheter och
fritid samt relationer till personer och grupper. Intervjuerna har varit
ostrukturerade till sin karaktar och séledes inte foljt ett i forvag uppstallt
formular for nar och hur fragorna skall stallas. Istallet har intervjuaren stéllt en
fraga som tillhor ndgot av de omraden som skall tackas av for att sedan lata
personen tala med frihet om de férhallanden som rér detta omrade, som han
finner vara viktiga. Om personen avlagsnat sig fran det omréde som fragan
gallt har denne forts tillbaka till omradet genom nya fragor. Pa sa sétt har ett
samtal forts steg for steg om de omraden som intervjun avsett att tacka.

Avsikten har varit att fran varje intervju samla citat som uttrycker
personens uppfattningar. Den information fran en intervju, som kommer att
utg6ra material till denna understkning, kommer da att bli de citat som
personen har uttryckt under detta samtal. Undersdékningens material som till
slut kommer att bearbetas, blir da ett antal citat fran de personer som
intervjuats.

Det har darfor varit viktigt att kunna identifiera och att skriva ned
citaten fran en intervju. Det har dels skett i intervjusituationen, dels direkt efter
att intervjun genomforts. Intervjuerna har inte spelats in pa band eftersom
detta har ansetts kunna utgora ett hinder for att kunna tala med frihet under
samtalet. Fran varje intervju har det pa detta satt skapats en forteckning éver
samtliga citat.

Procedur

Val av personer som tillfragats om majligheten att fa gora en intervju har skett
efter att intervjuaren vant sig till de omsorgsansvariga i kommunerna i
Skaraborg for att fa namn pa personer som skulle kunna tillfragas. De som
varit tankbara var personer som flyttat fran nagot av de tre vardhemmen, som
ocksa hade en verbal formaga som var tillracklig for att i en intervju kunna
beskriva sin tillvaro. P& sa satt erholls namn pa 20 personer. Intervjuer har
sedan genomforts med nagra av dessa valda pa ett slumpmassigt sétt. Vi avsag
inte att genomféra ett givet antal intervjuer utan ville genomféra intervjuer s
lange som de gav ny information. N&r samma svarsmonster uppstod i
intervjuerna fann vi det lampligt att avbryta intervjuserien. P& s satt
genomfoérdes 18 intervjuer. De personer som intervjuades var vuxna, mellan 30
och 65 ar. 8 av dem var kvinnor. De bodde i sdval mindre som storre
kommuner i lanet.

Infor att en intervju skulle genomféras togs en kontakt med personen for
att be om att fa gora ett besok for en intervju. Nar denna forfradgan bemottes
positivt, inte ndgon tackade nej, avtalades om tid. Intervjun genomférdes
under dagtid i personens bostad. Intervjuaren blev alltid mycket vdlkommen
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och bjods alltid pa kaffe och kakor vid sitt besok. Gladjen var alltid stor 6ver
att bli tillfrdgad om att bli foremal for en intervju och forvantningarna pa att fa
prata om sitt nya liv vara hdga. Intervjuerna kunde vid alla tillfallen
genomfdras utan svarigheter.

Eftersom det enbart &r citat fran intervjuerna som redovisas har bor det
namnas att det fanns andra sétt for personen att uttrycka sig. Det fanns
genomgaende ett mycket starkt engagemang hos dessa personer nar de
berattade om det nya liv de levde. De understrok det ofta genom kroppssprak
eller pa annat sétt, exempelvis genom att med gladje stryka 6ver sin nyinkopta
soffa eller genom att demonstrera sitt badrum eller sin brevlada. Personernas
engagerade beréattelser om sitt nya liv, sina erfarenheter och upplevelser av att
ha flyttat gav ocksa intervjuaren starka upplevelser. Detta forstarktes av
berattelser fran livet pd vardhemmet och de negativa férhallanden man dar
fatt leva under.

Presentation av intervjuerna

Citaten fran de enskilda intervjuerna har férts samman till en gemensam
katalog av citat. Dessa utgor darmed det samlade resultatet fran dessa 18
intervjuer. Syftet har varit att utifran dessa presentera en bild av det liv som
dessa personer lever idag. Dessa citat har darfér kategoriserats och de
kategorier som pa sa sétt vuxit fram utgor den bild som kan presenteras som
resultat av undersokningen. For att mer ingéende beskriva dessa kategorier
och for att &terge personernas beskrivningar av dem, illustreras de av ett eller
flera citat ur denna kategori. Beskrivningen av innebdrden av kategorierna har
gjorts med intervjuarens ord.

Denna kategorisering har gjorts av intervjuaren som kanner citaten val
och som vet i vilken situation de uttryckts och vilken innebdrd de har. Den
bygger ocksé pa ett intensivt arbete. Flera kategoriseringar har provats men
den som ges har framstar efter dessa som den mest logiska och helgjutna efter
detta arbete. Undersokningen bygger pa totalt 307 citat. Férdelningen av dem
Over kategorierna och vilka citat som tillhor respektive kategori finns i sérskilt
dokument (Gilbertsson 1994b).

RESULTAT

Att ha valt sjalv

Manga berattar om delaktigheten i valet av bostad och bostadsort och om
upplevelsen av att det ar de sjalva som bestamt att det &r just hit de skulle
flytta: "Jag har valt gjalv att bo har." "Jag har valt det hdr huset."

Men ett eget val kan ocksa tvinga fram andra upplevelser. Man har haft
egna dnskemal om sin bostad, trots att en nara anhorig haft en annan
uppfattning: "Jag valde att bo har, men mamma ville det inte."

Det kommer ocksa fram att man upplever att planeringen av flyttningen
pagick under 1ang tid: "Pa Johannesberg sa dom att jag skulle flytta hit i manga ar."
Har man inte deltagit aktivt i planeringen av sin flyttning kan den upplevas
bade frammande och hotfull och te sig avlagsen.

Inredningen av den egna bostaden ger ocksa tillfalle till ett deltagande.
Man visar mig runt i sin bostad och man visar pa inredningen och pa sina
prydnader. Man minns var man képt dem och vem som varit med vid
inkdpen. Inte utan stolhet sdger man: "Tycker du om mina tapeter somjag valt
salv?" "Jag har sjalv valt mina mobler." N&gon berattar: "Kopte en soffgrupp pa
auktion for flera tusen." Att fa vara med pa en auktion och vélja och kopa det

32



Srkka Gilbertsson, Kent Ericsson: Vad sager dom sjélva?

man tycker om for att skapa sig ett hem, ger upplevelser av en mycket konkret
och personlig delaktighet.

Att ha ndgot eget

Har man levt storre delen av sitt liv pa vardhem &ar upplevelsen av att ha ndgot
eget mycket viktig. Detta framkommer pa ett eller annat satt i stort sett i alla
intervjuer: "Det var bra att jag fick ett eget hem." Det kédnns vardefullt att ha
nagonting som &r helt och héllet ens eget, som man kan séatta sin personliga
pragel p&: "Titta s fina rumjag har."

Pa vardhemmet kunde vem som helst komma in pad rummet, som man i
de flesta fall delade med flera. Att det nu endast ar jag som bor har och att
kunna lasa om sig och sitt privatliv framstar darfér som nytt och vardefullt:
"Har bor jag - jag har en egen nyckel."

Efter att tidigare ha delat badrum med flera, far man nu vara helt for sig
sjalv nar man skoter sin personliga hygien: "Att ha ett eget badrum." Just denna
majlighet till personlig integritet upplevs mycket patagligt. En av personerna
sager med allvar: "Vill du I&na mitt badrum - det far du." Det ar ens eget och det
kan man till och med lana ut till en géast.

Att ha en egen dagstidning eller TV betyder att man inte behdva dela
den med flera utan att man sjalv kan bestémma nér man vill 1&sa sin tidning
eller valja vilket program man vill se: "Jag har en egen tidning som kommer varje
dag." "Att ha en egen TV."

Att fa bestaimma

Bland de som intervjuats finns det manga som upplever att de i dag i sin nya
bostad sjalva kan bestimma mer 4n tidigare: "Bestammer sjalv vem som far
komma in har." Vilken upplevelse att kunna valja vem som far komma in i det
egha hemmet!

D& man ar flera som bor i en gruppbostad bestammer man tillsammans i
vissa gemensamma fragor: "Vi bestammmer tillsammansi gruppbostaden." Men i
det egna hemmet bestammer man sjélv: "Jag bestdmmer mer gélv nu."
Forandringen innebar for vissa att det nu ar tillatet att sjalv fa bestamma i sitt
hem och om det som ror ens liv.

Nar vi i samtalen har pratat om att fa bestamma sjalv framkommer det
ocksa att manga inte ar vana att bestimma sjalva, utan att man fortfarande
finner sig i att andra bestammer. Detta &r givetvis ocksé en ny situation for
personalen och stéller stora krav pa dem att pa ratt satt kunna bemota
onskemaélen om att f& bestamma: "Hemma bestammer personalen.” "Tanterna
bestammer ndr jag ska duscha." Nagra anvander ordet “tant“ nar de talar om
(den ofta unga) personalen.

En person som intervjuades sade i detta sammanhang med bestdimdhet:
"Det finns lagar att rétta sig efter.” Han tyckte det var sjalvklart att man skulle ha
regler att ratta sig efter nar man nu lever tillsammans i gruppbostad.

Frihet

En av konsekvenserna av att ha fatt en egen bostad med kok beskriver man sé
har: "Jag far ta vad jag vill i mitt kok." Fran att tidigare upplevt central
distribution av mat, ofta ocksa en last dorr till koket, ar just kanslan av frihet
stor nar man kan ta vad man énskar i sitt eget kok.

En annan uttrycker en nyvunnen frihet pa detta satt: "Jag kan bjuda pa
kaffe nér jag vill." Man &r inte langre bunden till vissa bestdmda tider utan har
nu majlighet att helt spontant invitera nagon pa kaffe. Nu kan man ocksa koka
sitt kaffe i det egna koket och servera det i det egna vardagsrummet.
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Att dessa personer har en egen vilja och att man vill bli respekterad for
detta uttrycks ocksa i samtalen: "Jag sager ngj nar jag inte vill." "Har kan jag siga
vad jag vill."

Man formar sin vardag och man umgas med méanniskor som man tycker
om: "Har kan man ga dverallt." "Jag aker buss salv." Att fa ansvar och att kunna
anvanda sina egna resurser ger en frihet som ger dessa personers liv nya
vardefulla dimensioner.

Att skéta sina vardagssysslor

Nar man nu har en egen bostad innebar det att man kan vara delaktig i de
vardagssysslor som hor till att skota ett hem som t ex att laga mat, stédda, tvatta
klader, gora inkép och skota tradgarden: "Vaknar sjalv." "Det &r skont att fa laga
sin egen frukost, ata i lugn och ro."

I samtalen runt vardagssysslorna blir dock den samlade bilden att det
fortfarande &r andra som utrattar mycket: "Matlagning och handlar gér
personalen." "Lagar inte mat §alv - det gor personalen.” Trots att man i de flesta
fall har ett eget kok, utnyttjar man inte alltid vad som finns dar: "Personalen
lagar mat i stora koket, anvander inte detta kok." " Ater alltid utei matsalen." Nagra
berattar: “ Hjalper till med matlagning." “ Hjalper till att skala potatis men tanterna
lagar mat." Nagra har understrukit detta genom att visa sitt tomma kylskap,
som mdgjligen innehaller saft och godis.

Det &r dock personalen som skoter vissa sysslor: "Kl&derna tvéttar
personalen.”" "Tvéttar inte klader - gor tanterna - det &r sa det skall vara." Nar vi
samtalar om klader och deras skotsel sa berattar nadgon: " Personalen tar fram
mina klader." Nagon séager: "Mamma koper klader." Just i dessa saker har de
fortfarande en begrénsad delaktighet.

Nar det géller hemarbetet &r disk och staddning de sysslor som de flesta
deltar i: "Nar jag kommer hem frén jobbet diskar jag matladan och kaffeflaskan."
Man har fatt ett jobb, dar man har med sig matlada och kaffeflaska, och man
har ocksa ansvaret att ta hand om detta nar man kommer hem.

For denna person var detta en mycket viktig ny upplevelse: "Jag far ga ut
med soporna." Denna kommentar illustrerade personen genom att vilja visa mig
sin egen soptunna dér han lade sina sopor, som sedan kom och hdmtades av
en sopbil. Den hade en férare som han kénde igen.

Fritid i bostaden
Fritiden i den egna bostaden anvands till stor del till hemarbete: “ Pa kvéllen
stadar jag - tittar pa TV ibland."

Att bara kunna vara i sin bostad, utan krav pa att utféra nagonting, ar
ocksa en viktig del av fritiden: "Tycker om att rasta." Rasta ar dialekt fran
Véstergotland och betyder att vila sig. Nar personen sager detta sa visar han
det genom att slanga sig pa siangen for att jag verkligen skall forstd innebdrden
av ordet rasta.

Nagra berattar att de lyssnar pa kasettradio eller bandspelare: “ Lyssnar
pa band hela kvallen.* For de flesta ar det anda TV-tittandet som ar den
huvudsakliga sysselsattningen pa fritiden: “ Jag tittar mest pa TV" “ Tittar pa TV,
lyssnar pa kasettradio och |&ser.”

Fritidens innebdérd klargjordes dock av en annan: "Fritid gér man
tillsammans.”
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Fritid utanfor bostaden

Manga berattar att det ar vanligt att man agnar sig at nagon form av aktivitet
utanfor bostaden: "Géar ut och gar en runda pa kvallen." "Ut och g& ar skojigt.” Att
promenera ar egentligen inte ndgon ny aktivitet, men nu kanner man daremot
en storre frinet: "Har kan jag ga 6verallt." Andra aktiviteter som man berattar
om ar gymnastik och bowling.

Nar det géller fritiden namner man sarskilt FUB:s lansdans: "Pa
lansdansen traffar jag mina arbetskamrater.” "Jag aker pa lansdans - det ar bra."
Denna lansdans framstar som den naturliga traffounkten. Det ar da man far
traffa kamrater fran sitt arbete och tidigare kamrater fran Johannesberg.

Att delta i verksamheter med kyrklig anknytning ar en av
fritidsaktiviteterna: “ Jag gér till kyrkan ganska ofta. Man deltar ocksa i kurser:
"Gar pa kurs pé kvallen - personalen vill det." Det ar endast tva som berattar att
de deltar i ndgon form av férening: "Jag & medi FUB."

Det ger en ny frihetskéansla att kunna vara ute bland folk och att ha
narhet till olika aktiviteter: "Jag alskar att vara ute bland manniskor pa fritiden, pa
dans, pa ishockey, i kyrkan och forsamlingshemmet."

G4 pa stan

Ett 16rdagsnoje i mindre stader for manga ar att ga till torget, att handla och att
traffa folk. Nu kan ocksé dessa personer vara delaktiga i detta. Nagon
uttrycker det sa héar: "Nu kan jag ga pa stan och fika." "Handlar pa torget - blommor
och sddant." "Har i stan pa torget handlar jag." Man képer t ex blommor och
annat for att pryda det egna hemmet infér helgen.

Pengar och ekonomi

En konsekvens av detta nya liv ar att man maste ta stallning till en rad
ekonomiska fragor. Man maste forstd pengars varde och att det kostar pengar
att hyra en bostad, handla mat, kopa klader och utrustning och att agna sig at
aktiviteter pa sin fritid: "Pengar &r svart - dom racker inte."

Man har utvecklat olika satt att skota sina pengar. Vissa vill ha hand om
dem sjalva: "Jag har egna pengar och far gora vad jag vill." “ Pengarna récker
ganska bra.“ Andra far hjélp av personal for att skota sin ekonomi: “ Jag far
hjalp med pengarna.“ "Pengar har jag ute pa kontoret - frédga dom." “ Pengarna har
personalen hand om - dom &r i gott forvar dar.”

Man beréttar ocksa att man gar till post och bank for att utratta sina
ekonomiska drenden: “ Jag far hjalp att ga till banken.“ "Gar till banken och posten,
betalar rummet och maten - det kostar mycket pengar.” "Betalar hyran, maten och
elrakning pa sparbanken." "Maste betala mycket hyra, telefon allt méjligt - usch." Att
man maste betala hyra och andra utgifter &r helt nytt for dessa personer som
nyligen flyttat fran vardhem. Men det finns dven de som sdger: "Har inga
pengar - far ibland av Goran." For att understryka detta visar man sin tomma
portmonna och planbok. Né&gon tror att det 4r andra som betalar bostaden och
det som hor till: "Hyran, det vet jag inte - den betalar dom."

Det har inte framkommit i samtalen om det ar en god man, sléakting eller
personal som hjalper till med ekonomin. En person uttryckte det sa har: “ Jag
har haft en god man, men han tyckte jag klarade pengarna salv.

Verksamheter pa dagtid

Nar det géller dessa personers dagliga verksamheter ar forandringarna
begransade. Fler har visserligen fatt tillgang till verksamheter, med de
verksamheter som man agnar sig at idag skiljer sig inte mycket fran de man
deltog i pa vardhemmet. | fler av intervjuerna kommer gladjen over att ha ett
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arbete fram. Man kanner att man kan gora nagonting och att man ar
betydelsefull: "Det basta jag vet &r att arbeta.” "Nar jag far jobba blir jag jatteglad."
“ Jag &r pensiondr, men vill arbeta litet &andd.“ Den héar uppfattningen delas dock
inte av alla: "Man maste arbeta sager personalen.” "Arbetet ar inte roligt." Nagon
papekar ocksa: "Det &r stokigt pa dagcenter.”

Det ar fa som talar om prestationen, habiliteringserséttningen, som de
far for att de deltar i verksamheten: "Far 16n pa dagcenter, 1agger det pa
skrivbordet." "Vill géra nagot annat och fa pengar.”

Inflytandet vid val av verksamheter har varit ett viktigt tema:
"Personalen och jag satt i mote - vi skulle ordna ett arbete som jag skulle trivas med."
Resultatet av detta méte har givit denna person ett arbete: "Jag alskar jobbet -
packar elektriska saker i pasar." Andra finner sig i att bli tilldelade sina verk-
samheter for s& har det alltid varit: "Skruvar pluttar, far inte vélja arbetet salv."
"Personalen bestamde var jag skulle arbeta.”

Den egentliga forandringen med verksamheter pa den nya orten, ar for
nagra att man nu aker kommunalt med buss till och fran sitt arbete: " Aker till
jobbet om morgonen med buss." " Aker till jobbet med buss sjalv."

Sléktingar

De flesta har flyttat till sin hemkommun och kommit ndrmare sina sléaktingar.
Under samtalen om anhériga ndmner flera att det blivit lattare att ha kontakt
med dem: "Bra att ha daktingar." Just den 6kade narheten till anhériga ar en
viktig forandring: "Tank, jag har bara 800 meter till mor - kan ga dit nar som helst."
Nar denna person bodde pa vardhemmet kunde han inte sjalv aka till sin mor.
Men nu kan han alldeles sjélv titta in till henne nar han 6nskar, och hur ofta
som han vill det. En person som ocksa fatt det narmare séger: "Besoker pappa
mer nu."

Na&r man har fatt en egen lagenhet kan man ta emot besok av sina nara
och lata dom bo déver och i lugn och ro f& umgas med varandra. Man behover
inte dela sina slaktingar med medboende som var fallet pa vardhemmet: "Nu
kan dom sova hos mig."

Alla upplever dock inte att anhériga har blivit en naturlig del i det nya
livet. Men de vill oftahaen ndrareation till de sina och de &r en viktig resurs for
dem: "Jag har en syster - hon har inte halsat pad mig." "Jag aker aldrig till mina
syskon, ibland kommer de hit." "Ibland far jag aka till mina syskon pa julen." Besoken
sker inte alltid nér personen dnskar det utan foréldrarna bestimmer nér de
skall komma: "Pappa och mamma bestdmmer nar dom kommer hit."

Vanner

Goda véanner kan fylla behov som anhériga och personal inte kan tillgodose.
Egentligen ar det ingen som direkt talat om att man har en van eller en
narmare relation till ndgon annan. Istallet har man sagt: "Vanner, vad ar det?"
"Har inga sérskilda vénner." |1 samtalen talar man om personalen som sina
vanner: "Personalen & mina vanner." "Har ju TV-sallskapet och nattpersonalen -
annars ar det lite trakigt."

Aven om de har personal att prata med, ar det viktigt for vissa att ha
relationer utanfor bostaden: "Jag skulle vilja ha nagon att ga till och prata med."
Men det finns dven de som klart sager att de inte har ndgon énskan om en van:
"Ml vara alldeles galv." "Skont att g& sjalv - vill inte ha en kompis."

| den stora forandring som det innebar att flytta fran ett vardhem ar
stodet fran en kontaktperson nagot viktigt. Nagra berattar om
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kontaktpersonerna: "Jag har en kontaktperson - det & min van." "Jag traffar bara
min kontaktperson.".

Grannar

Det ar fa som vill prata om grannarna. Man beréttar att det bor folk i de andra
husen och att man ser dem ute pa gatan och i tradgarden. Men man har ingen
narmare kontakt med dem: "Kanner ingen i huset bredvid - dom pratar inte till
mig." "Kéanner inte dom som bor i huset." En person beréttar att nar han &r ute och
cyklar i grannskapet s& pratar han med andra. Men for 6vrigt har han ingen
kontakt med grannar.

Djur

Manga talar om och visar bilder pa djur, vanligen en Katt eller en hund. Nu nar
man har en egen lagenhet skulle man géarna vilja ha ett djur: "Det &r roligt med
djur, men jag har inget eget." "Jag skulle vilja ha en katt."

Ensamhet
Nar vi samtalar om den nya bostaden, om anhériga och vanner blir det tydligt
att nagra upplever ensamhet: "Kéanner mig ensam - da tittar jag pa TV." "Jag ar
mest sjalv - har séllan besok." "Har inte frammande ofta.” P4 institutionen kunde
man mer eller mindre vara delaktig i de andra personernas besék. Men nu nér
man bor i en egen bostad och inte har vanner eller anférvanter blir upplevelsen
av ensamhet storre. Nagon uttrycker det klart och tydligt: "Jag vill inte bo s& har
ensam - jag vill ha séllskap."

Den sjalvvalda ensamheten kan &ven dessa personer ha behov av: "Ml
vara alldeles galv." “ Omjag ar suk kan jag stanna hemma - det gor inget om jag ar
salv.”

Nyckel

Man kan se att detta liv gett flera nya upplevelser: "Har en egen nyckel." Man
visar mig sin nyckel och berattar: "Har kan jag 1&sa min dorr nar jag gar till
dagcentret.” Att f& ha en egen nyckel ar mycket viktigt. Alla ar vana vid att det
ar personalen som haft nyckel och att detta inneburit en form av makt. Att fa
mojligheten att I&sa sin privata bostad och att det respekteras av andra, blir en
viktig upplevelse.

Postlada
Ett forhallande som ocksé framstér som betydelsefullt ar post och postlada.
Detta &r nagot som manga inte haft erfarenhet av tidigare. Nagon berattar:
"Jag far tidningar i postladan." Fér honom &r det en stor upplevelse att varje dag
fa ga ut for att hamta sin tidning, och att sjilv klara av detta skapar
tillfredstallelse. Andra har I6st detta pa annat satt: “ Posten |agger personalen in
hosmig.“ | andra samtal visar man att man har en egen postldda men att man
séllan far ndgon post: "Jag har egen post men den &r tom."

En person talade mycket om sin postldda som fanns strax utanfor huset.
Det var sarskilt viktigt att vi gick ut och tittade p& den och da sa han: "Det &r
roligt med egen postlada men det stér inget namn pa den." Man bor i samhallet men
ar anda inte synlig som person. Eftersom han sjalv tagit upp detta tittade jag
sérskilt pa hans dorr. Aven dar saknades hans namn.

Telefon
Att kunna ta kontakt med sina anhdériga genom att ringa kan vara svart for

manga. En person visar dock och beréttar: "Jag kan ringa pa telefonen - det har vi
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ovat.“ Svarigheterna galler inte enbart det tekniska utan manga upplever att
man hindras fran att ringa: "Har ingen egen telefon - vill ringa till min bror men det
far jag inte." " Telefonen bestammer personalen om.” "Far inte ringa nar jag vill."
Nagon berattar ocksa: "Jag skulle vilja ha en telefon men personalen tycker det blir
for dyrt." Det ar fa av de jag mott som har en egen telefon.

Att rosta

Det ar f& som kanner till inneborden av att rosta och som varit med om detta:
"Ngj har inte rgstat - vad &r det for nagonting." Nagon har gjort detta genom sina
foraldrar: "Jag har réstat med mor och far."

Johannesberg

| samtalen har jag ocksa forsokt fa prata om skillnaden mellan livet idag och
vardhemmet. Man vill inte garna tala om Johannesberg. Manga sager: "Jag vill
inte tillbaka till Johannesberg."

Man har ocksa rent fysiskt upplevt sin nya livssituation pa ett positivt
sétt: "Hade mycket ont i huvudet pa Johannesberg, men inte nu." Tidigare har man
levt i en miljo som man delat med manga, men nu lever man i en mindre
grupp: “ Det ar skont att vi inte &r sd manga." Det blir lugnare och man har storre
mojlighet att bli synlig: "P& Johannesberg bodde jag ménga &r och dagar - béttre bo
har." Skillnaden mellan vardhemmet och boendet idag upplever man sa har:
"Bestammer sjalv har - det ar béttre - det fick jag inte pa Johannesberg.” Aterigen
illustreras att sjalvbestammandet ar en viktig personlig konsekvens av att
flytta.

Forandringen fran vardhemmet till den nya bostaden upplevde man till
en borjan manga génger som svar: “ Det var svart i borjan innan man kande till
det.”

Nagra har ocksa beréattat: "Langtar ibland efter vanner fran Johannesberg."
Visst har man borjat en ny epok i sitt liv, men vanner man kanske levt
tillsammmans med under 20-30 &r skall man inte behova tappa kontakten med.

DISKUSSION

Den bild som véxer fram i denna studie ar egentligen avgorande for
beddémningen av hela detta forandringsarbete. Det tillkom ju en gang for att
bidra till ett béattre liv for dem som tidigare bott pa vardhem. Nu har de flyttat
och vad tycker de da om sitt nya liv?

Det &r en positiv bild som véxer fram och man vill inte flytta tillbaka!
Men det &r inte en bild fylld av stora och kanslostormande upplevelser, inte
heller en bild med tunga och mérka erfarenheter. Under de samtal som forts ar
det istallet en vardag som vaxer fram med sina fordelar och sina nackdelar,
sédana som inte bara de utan alla andra upplever. Det ar kanske detta som &r
verkligheten for dessa personer, i Skaraborg idag, av uttrycket "normalisering
av livsvillkor", som har en sa avgorande roll i den socialpolitiska debatten
kring insatserna for personer med handikapp.

De positiva erfarenheter som véxer fram har bestar till stor del av att
detta ar personer som har fatt nagot eget, nar de nu har fatt en bostad. Har far
de bestamma och har far de sétta sin pragel pa sin vardag. Att detta véxer
fram som dominerande erfarenheter ar kanske naturligt mot bakgrund av att
det inte tidigare har funnits utrymme for att géra dessa erfarenheter.

Samtidigt stalls ocksa dessa personer infor de fortretliga och
problematiska sidorna av vardagen. Han som sammanfattat sina erfarenheter
av att skota sina pengar med orden "pengar det ar svart det" kanske uttrycker
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en mer allmén upplevelse och inte enbart ndgot som gjorts av en person som
lamnat ett vardhem.

Det finns ocksd manga andra formuleringar i dessa intervjuer som
nyanserat och fint uttrycker inte bara deras utan mer allménna uppfattningar.
Fritidens funktion fangas véal av den som séager "fritid gor man tillsammans".

Man blir ocksa nyfiken och vill veta mer om innebdrden av nagra
uttryck. Nar de talar om, den ofta unga, personalen som "tanterna", vad menar
man d&? Ar detta for dem ett uttryck fér varme och émhet, d v s en néra,
jamlik och positiv relation, eller &r det ett uttryck for osdkerhet och respekt
infér en 6verhet?

Denna undersokning visar ocksé pa att det har ar personer som har
vasentliga uppfattningar om det liv de lever och om det stéd och den service
de erhaller. Nar man vill lyssna pa dem far man ocksa information. Det &ar
kanske inte ndgon nyhet men det behdver sigas ocksa i detta sammanhang nar
fragan ar aktuell. Med dagens lagstiftning finns ett vasentligt utrymme for
dessa personers inflytande éver sin vardag och de insatser de erhaller.
Erfarenheterna fran denna undersokning ar positiva infor att detta skall kunna
forverkligas.

Det finns dock ett citat som framstar som sarskilt tankevackande darfor
att det kan sdgas sammanfatta hela denna forandringsprocess. Det ar
kommentaren fran den man som var glad dver att fa post i sin egen brevlada,
och som gick ut for att visa den for intervjuaren och som dé papekade att "det
ar roligt med egen postlada men det star inget namn pa den". Han har fatt ett
nytt liv som huvudsakligen bestar av att hans materiella standard har 6kat
vasentligt. Nar det géller hans egen person har han dock inte blivit synlig och
offentliggjord infér omvérlden. Han och alla andra som varit borta en langre
tid, har ett behov av att tala om att man ater deltar i och tillh6r detta samhalle.
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NARA VARANDRA IGEN

Barbro Tuvesson Kent Ericsson

BAKGRUND

Inom institutionell vard av personer med begadvningshandikapp var avsikten
att fullstandigt ta hand om de som vistades dar, i det miniatyrsamhélle man
ville skapa. Allt som de behévde skulle finnas dar och de som fanns utanfor
vardhemmet skulle inte beh6va oroa sig for dem. Andra samhallsorgan skulle
inte behova ta ansvar for denna grupp eftersom detta 1&g som ett
landstingsuppdrag. Detta sétt att se pa den institutionella varden grundades
under 1800-talet. | 1954 ars lag erkandes den igen, vilket kom att pragla den
foljande utvecklingen.

Detta synsétt pa ansvar och resurser for personer med
begévningshandikapp avspeglade sig ocksé i relationen mellan personerna och
deras familjer. De omhandertogs pa dessa vardinstitutioner och familjerna,
foraldrar, syskon och andra, skulle inte behdva kédnna ett ansvar for deras
valfard. Avstanden till de mer regionalt lokaliserade institutionerna blev ocksa
ofta l&nga s& att en kontakt forsvarades. Det var tidigare ocksa regeln att besok
enbart var forlagda till vissa tider. Det var darfor svart att behéalla en normal
relation mellan familjen och anférvanten pa vardhemmet.

Denna tradition har varit etablerad under en lang tid och har darmed
satt sin pragel pé detta vardomrade. De nya idéerna om ett mer normalt liv
och en integrering av ett samhéllsstdd, har vuxit fram gradvis och férandrat
forutsattningarna for institutionerna. Som framgatt har det gatt sé langt att det
idag &r de integrerade omsorgerna som framstar som mest 6nskvarda. Det har
ocksa lett till att vardhem borjat avvecklas. Den som f6ljt denna utveckling har
lange kunnat se detta skifte.

Anhoriga har daremot inte nagot egentligt ansvar for samhéllets
omsorger. For dem galler istéllet kontakten med anférvanten pa vardhemmet.
Nar ett besked darfor kommer om att vardhemmet skall avvecklas, stélls de
plotsligt infor en helt ny situation. Pa kort tid konfronteras de med en
forandrad ideologi och en utvecklad omsorgsverksamhet. De stélls ocksé infor
en helt ny framtid for sin son eller dotter och dérmed for hela familjen. Saknas
sedan information om vilka former for stdd och service som skall erséatta
vardhemmet, saknas ocksa logiken i beslutet om vardhemmets avveckling. Det
vet ju sd val att deras anférvant behover stod och service. Med ett vardhem
som avvecklas kan man latt tro att de inte langre kommer att fa stod av nagot
slag.

Nar anhériga informeras om att ett vardhem skall avvecklas uppstar
inte séllan oro, ibland ocksa ilska och aggressivitet. Man ar plotsligt stalld infor
ett forhallande som totalt férandrar en livssituation, for den anférvant som
vardas pa vardhemmet och for hans familj. Det ar inte sjalvklart att man som
anhorig tror pa de beskrivningar och 16ften som stalls ut vid ett sddant

40



Barbro Tuvesson, Kent Ericsson: Nara varandra igen.

informationstillfalle. De har istallet erfarenheter av ett helt annat slag. Néar
deras barn en gang fick plats pa vardhem var det ofta under enkla, torftiga och
ibland destruktiva férhallanden.

Samtidigt forandras mycket under den fordndringsprocess som ager
rum nar man genomfor vardhemmets avveckling. Personer flyttar till nya och
modernare omsorger. Kommer de att uppfattas som béttre for den enskilde
personen, kommer han sannolikt ocksa att trivas med det nya livet. For
anhoriga kommer denna avveckling att bli en fraga om vilka konsekvenser
som den kommer att fa for den enskilde personen. Karaktéaren pa den gradvisa
utvecklingen for personen kommer att avspegla sig i de anhdrigas upplevelser.

Anhdriga &r en sjalvklar part i denna forandring av samhallets stéd, av
dessa personers livsvillkor och valfard. Ett 6vergripande intresse for hur de
uppfattar denna forandring ligger bakom tillkomsten av denna studie. Mer
direkt galler fragan om hur de uppfattar och reagerar pa den flyttningsprocess
som deras anhdriga har fatt erfara.

Om en undersdkning

Med denna striavan har vi valt intervju som metod for att samla véra uppgifter.
Det beror pa att denna fraga ar forhallandevis ny och att det saknas en bred
kunskap om denna del av avvecklingsprocessen. Ett annat skal ar att personer
som flyttar har sa olika funktionshinder och behov, att de flyttningar som sker
far olika innehall och vacker varierande slag av reaktioner och upplevelser.
Genom att vélja intervju ar férhoppningen att kunna finna ett satt att bli
kéanslig for dessa skillnader mellan anhériga.

Fyra omraden valdes att tackas av i intervjun. "Omsorgsform" har berort
fragor kring vardhemmet och vilka integrerade omsorger som ersatte detta.
"Uppbrottstid" har gallt anhorigas reaktioner infér vardhemmets avveckling
och den flyttning som deras anférvant har genomgatt. "Relation till
anforvanten" har berort omfattning och karaktar pa kontakten till ett barn eller
syskon under denna forandring. "Framtiden" har varit det omrade inom vilket
fragor har stallts kring tankar om framtiden for sig sjalv och sin anforvant.
Inom varje omrade har ett antal delomraden identifierats.

Avsikten har varit att fa anhoriga att jamféra forhallanden pa
vardhemmet med de som nu rader i den nya bostaden, dels i beskrivande
syfte, dels for att gora en vardering av denna skillnad. En begrénsning har
gjorts av den tidsrymd som skall belysas i en intervju. Den bérjar vid
tidpunkten da anfoérvanten flyttade till vardhemmet och stracker sig fram till
intervjutillfallet. Ett sarskilt intresse har givits at tidpunkten for uppbrottet
darifrdn. Formuleringen av de fragor som stéllts har gjorts i intervjusituationen
for att kunna belysa ett omrades innebérd for just denna anhdérige. Under
intervjun fick anhoriga prata fritt under det att fragorna besvarades.
Anteckningar férdes hela tiden som de talade. Né&r det fanns behov stélldes
lampliga foljdfragor.

Med fa undantag var anhdriga intresserade av att delta i
undersokningen. Intervjuerna genomfordes i deras hem och de ville garna
beré&tta. Bandspelare har anvants for att dokumentera samtalet, om anhériga
tillat detta. | elva intervjuer avbdjde man bandinspelning. Dessutom fordes
anteckningar under intervjuns gang. Den Kortaste tog 45 minuter och den
langsta 5 timmar. Direkt efter hemkomsten fran varje intervju kontrollerades
bandinspelningarna och anteckningarna.

Det var 6nskvart att f& kontakt med de anhériga som stod personen
narmast, helst foraldrarna. Ett villkor var dock att de hade tréffat sin anforvant
efter flyttningen och att denne skulle ha bott i sin nya bostad i minst 6
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manader. Det var 169 personer fran de tre vardhem som skulle avvecklas, som
vid den hér tiden uppfyllde det senare kriteriet. Bland dem valdes
slumpmassigt 75 namn. Totalt deltog 53 anhdriga till dem i 36 intervjuer. Av
dessa var 27 foraldrar, 15 var syskon medan 11 var slaktingar av annat slag.
Av de 36 personer som intervjuerna gallde foretraddes 19 av en eller bada
foraldrar, 14 av syskon, ibland tillsammans med dennes make/maka, och 3 av
systerdotter eller kusin.

Intervjuerna har genomforts av socionom Barbro Tuvesson som
redovisat undersdkningen i rapporten "Néra varandra igen" (Tuvesson 1994b).
Har presenteras nagra huvudresultat av denna undersokning.

UPPFATTNINGAR FORE OCH EFTER FLYTTNING

Anhorigas uppfattningar

Under intervjun har fragor stéllts om anhdrigas uppfattning om vardhemmets
avveckling, dels om vad de ansag nar de fick det forsta beskedet, dels efter att
deras anforvant flyttat darifran. Ett svar har sedan kategoriserats med
avseende p& om det kan uppfattas som positivt, negativt eller neutralt. Det
finns anhoriga som ar helt klara dver sin uppfattning, antingen den &r positiv
eller negativ. Nar det finns uppfattningar av bada slag i ett svar, har detta
betraktats som neutralt.

Det ar den samlade uppfattningen fran anhériga vid varje intervju som
kategoriserats, inte den enskildes. Vid de intervjuer dar tva eller tre personer
deltog, redovisade de samma uppfattning i alla intervjuer, utom en. Dar hade
makarna olika uppfattningar och den intervjun redovisas har som neutral,
eftersom kvinnan var tveksam medan mannen var positiv. | vissa fall var
anhoriga inte sa tydliga i sin uppfattning da de var forsiktiga i sin uttalanden.
Om det ratt tveksamhet har hela intervjun fatt ge underlag till en bedémning.

Dessa bearbetningar av intervjuerna har utmynnat i tva
kategoriseringar, dar den ena beskriver deras uppfattning infér vardhemmets
avveckling medan den andra redovisar hur de uppfattar situationen efter
flyttningen. Har foljer en karaktaristik av hur man uppfattade det forsta
beskedet. Déarefter beskrivs de uppfattningar som man har idag. Detta ger
mdjlighet till en redovisning for hur man har &ndrat uppfattning mellan dessa
tva tillfallen.

Positiva reaktioner vid forsta beskedet

"Jag var den forsta att ringa och anmala honom", sade en dldre mamma. Nar hon
fick reda pé att vardhemmet skulle stidngas, ringde hon och bad att fa sin son
till en gruppbostad i sin kommun. Sonen brukade vara hemma varje helg och
han var alltid motstravig pa sondag kvall nar han skulle dka hemifran.
Mamman sag nu chansen att forandra deras tillvaro eftersom hon menade att
den inte kunde bli sémre.

"Jag glémmer aldrig"”, sade en mamma. "En rektor sa att han maste till
vardhemmet for att lara sig nagot. Det var ord och inga visor. Det var hemskt. Han
var baratio &r." Sedan hade hon haft besvar i alla &r med att sonen inte ville
resa tillbaka till vardhemmet efter en vistelse hos henne. Han lade sig i hallen
och skrek. Nar hon fick besked om avvecklingen tankte hon att det skulle bli
battre.

Fler foraldrar har haft liknande erfarenheter. Det har varit uppslitande
avsked och darfor har de kanske inte traffat sitt barn sa ofta som de skulle ha
onskat. FOr dessa foraldrar var avvecklingen en valkommen foéréandring.
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Andra anhdriga som var positiva till foréndringen trodde att ett annat
boende skulle bli utvecklande. Deras anforvanter skulle f& frihet och slippa
instdngdhet. "Jag ténkte att det blir béattre for hans del. Friare. Jag var aldrig
motstandare”, sager en bror.

En syster hade under alla ar haft daligt samvete for att brodern bott pa
vardhem. Né&r hon var i tjugoarséaldern och han tio, fick hennes foraldrar ett
ultimatum. Antingen skulle de anstélla en egen larare till honom eller skicka
honom till skolinternatet. An idag grater systern nar hon berattar om detta.
Hennes foréldrar var enkla ménniskor och hade ingen mdjlighet att anstélla en
larare. Brodern kom till vardhemmet och dar hade han blivit kvar. Med
avvecklingen sag hon en mojlighet att aterupprétta hans liv.

Negativa reaktioner vid forsta beskedet

For en del kom beskedet som en chock. De hade sin anférvant tryggt placerad
pa ett vardhem dar de visste att det fanns kunnig personal dygnet runt. De
réknade med att han skulle bo dar under resten av sitt liv. "Det var hemskt",
sager ett aldre foraldrapar. "M var alldeles 6ver oss givna, och det var alla
foraldrar, &tminstone alla som sa ndgot". "' Beskedet kom som en kalldusch. Hur ska
det bli. Ska det g&? Det gér ju aldrig att flytta honom igen.”

Manga befarade att deras anférvant skulle fa mindre hjalp i
fortsattningen. "Det gar juinte', sade ett foraldrapar, "han kan ju inte laga mat".
Landstinget talade om att de skulle flytta till egna lagenheter i deras
hemkommun. Anhdriga trodde darfor att anférvanten skulle bli sittande
ensam i sin lagenhet, helt utan eller med ett begrinsat personalstod. Eftersom
lagenheten skulle ligga i den kommun dér anhériga bodde, var deras slutsats
att de skulle fa ta ett storre ansvar. En bror som befarade detta sager i
efterhand: "Jag trodde aldrig att de kunde slanga ut s& mycket pengar pa
forstandshandikappade'. Han var motstandare till flyttningen men han var ocksa
negativ till vardhemmet. "Om man &r frisk nér man flyttar ini en sd’'n korridor, sa
&r man inte frisk nar man flyttar darifran”.

Andra anhériga som var negativa menade att det var dumt att flytta en
person som var rotad i en milj6é dar han verkade trivas. "De var s stadgade dar.
De hade kyrka och allt, och sa skulle de anpassa sig till nagot nytt". Anhoriga som
var negativa till avvecklingen hade séledes olika skal till detta. En del ville ha
det gamla kvar, andra var oroliga for det nya.

Neutrala reaktioner vid forsta beskedet

Det finns ocksa anhoriga som varken har reagerat negativt eller positivt. De
har sett férdelar och nackdelar med en flyttning. De var oroliga for att
anforvanten inte skulle fa tillrackligt med hjalp, men ville &ndéa inte bromsa
utvecklingen. "Paverkar det demi rétt riktning, s &r det ratt", sade en mamma.

" Jag kanske drog en l4ttnadens suck, att han skulle fa réa sig sjalv', sade en syster.
"M var oroliga, men ville vanta och se, vi ville inte hejda”, sade ett féraldrapar.
Andra sade: "Det &r svart att jamfora gruppbostad med vardhem. Det &r mer skillnad
mellan att vara hemma och att vara pa institution".

"M tankte inte si mycket pa det, det skulle inte ske pa en gang." En syster
hade sett sin bror fara illa under den tid da han bodde hos olika bonder. Nar
han val kom till vardhemmet var den svara perioden 6ver. Flyttningen
darifran till en servicelagenhet var darfor inte sd dramatisk.

En jamforelse av uppfattningar fore och efter flyttning
Har presenteras de 36 intervjuerna i tva avseenden. Den forsta redogor for hur

man uppfattade vardhemmets avveckling nar man fick det forsta beskedet. |
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tabell 5.1 redovisas detta som "Fore". Benamningen "Efter" star for hur man ser
pa dessa flyttningar idag. Bada redovisar intervjuerna i de tre kategorierna
negativ, neutral och positiv. Vid en intervju hade makarna olika uppfattningar.
Kvinnan var neutral fore men positiv efter avvecklingen medan mannen var
positiv vid bada tillfallena. Denna intervju har har redovisats i kategorin "fore:
neutral” och "efter: positiv".

Fordelningen mellan de tre kategorierna var jamn innan flyttningarna
hade agt rum. Det fanns till och med en dvervikt, 15 intervjuer, for dem som
var negativa. Efter att flyttningarna agt rum ar det istéllet en dominans for
dem som &ar positiva, 28 intervjuer. Det ar enbart ett fatal, 3 intervjuer, dar man
ar negativ.

Tabell 5.1. Anhorigas instéllning till vardhemmets avveckling, fore respektive
efter deras anforvants flyttning.

Fore Efter

Negativ Neutral Positiv Summa
Negativ 2 4 9 15
Neutral 1 1 9 11
Positiv 0 0 10 10
Summa 3 5 28 36

Det &r 13 intervjuer dar ingen fordndring &gt rum. Dessa ar de 10 dar man var
positiv savél fore som efter flyttning, de 2 som var negativa fore och efter
flyttning samt den intervju dar man var neutral vid bada tillfallena.

Nar det géller forandringar har detta skett i positiv riktning vid 22
tillfallen. 4 har férandrats fran negativ till neutral, fér 9 har férandringar skett
fran negativ till positiv och vid 9 intervjuer har man forandrat uppfattning fran
neutral till positiv. Vid 1 tillfalle har en férandring skett i negativ riktning, da
man var neutral innan flyttningen medan man nu ar negativ.

Fortfarande negativ

Av de 15 som var negativa i ett tidigt skede ar tva fortfarande negativa. De ar
anhoriga som ar mycket negativa och oroliga. En intervju géllde en kvinna i 70-
arsaldern som flyttat till ett alderdomshem. Problemet, enligt anhériga, ar att
hon hamnat i fel miljo: "Det &r for lite personal. Hon far bara sitta dar och blir inte
aktiverad". Kvinnan har blivit brakig och det ar inte alltid som personalen
klarar henne. Da ringer de till anhoriga och ber att de skall komma. Anhdérigas
uppfattning fore flyttningen var att det inte skulle fungera: "Det forstar ju vilken
vettig manniska som helst”.

Ett foréldrapar vars son bor i en vanlig lagenhet med st6d av hemtjanst
och hemsjukvard, namner en rad problem: "Han &r undernard, smutsig och har
oerhort stokigt omkring sig”. Foraldrarna tycker inte att stodinsatserna fungerar.
"Det & manga personal hos honom, men det verkar inte som négon tar ansvar".
Foraldrarna hade varit mycket bekymrade fore flyttningen. Grunden till
problemen ansag de bero pé att sonen fore flyttningen fick veta att det nu var
han sjélv som skulle bestimma om sitt liv, samtidigt som han inte var
ordentligt tranad for att klara vardagssysslor.
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Fortfarande neutral

Vid en intervju kom anhériga inte ihag vad de tankte nar de fick besked. De
mindes att det var systern sjalv som beré&ttade att hon skulle flytta. De tyckte
att det var bra att hon skulle fa en lagenhet dar hon kunde ra sig sjalv. Men de
tyckte att den Iag i ett stokigt omréade och de var oroliga for att hon skulle raka
i daligt sallskap. Dessutom tror de nu att hon kanner sig ensam ibland, fastan
hon sjélv fornekar det for dem.

Fortfarande positiv

De ar i 10 av intervjuerna som man var positiv saval fore som efter flyttningen.
Det blev sddana forbattrade livsvillkor som man hade forvantat sig. De som
hade haft problem med resorna tillbaka till virdhemmet, har inga svérigheter
langre. Deras anforvant reser sig nu frivilligt och aker ivag hem till sitt. Ett
foréldrapar hade av den har anledningen slutat att ha sin son hemma nar han
bodde pa vardhemmet. Nu beséker han dem var fjortonde dag och det ger
inga bekymmer. Anhoriga som hade véantat sig att deras anforvant skulle fa en
okad frihet, har sett att det blev sa och att det &r utvecklande: "V ar valdigt
glada for hans skull", sdger en pappa. "De var sa instangda pa vardhemmet".

Fran neutral till negativ uppfattning

Vid en intervju sdg man flyttningen som en férsamring. Det &r tva systrar som
fore flyttningen var neutrala, men som nu &r negativa. De menar att deras bror
har fatt en forminskad omvarld. Nu har han farre kamrater. Han har inte heller
nagot utbyte av dem. Dessutom har han gjort bort sig bade i kyrkan och péa
bussen. Foljden &r att han har blivit orolig och rastlos, vilket bekymrar
systrarna.

Fran negativ till neutral uppfattning

De som var negativa fore och &r neutrala efter flyttningen, ser att det nya livet
har férdelar som de inte hade forvéntat sig. Men de ser ocksa att det saknas en
del. En &ldre mamma, som bor pa en liten ort, tycker att det ar roligt att ha fatt
hem sin son. Han bor pa en gruppbostad pa tio minuters gangavstand fran
henne. De tréffas flera dagar i veckan och det uppskattar hon. Men hon blir
ledsen nar hon ser att sonen inte far den omvérdnad som han fick pa
vardhemmet. Hans klader &r vanvardade och personalen verkar mest vara
intresserad av att g& med honom och kopa nytt. Det ar gott om personal men
hon &r besviken pa deras insatser. "Ingen tar ansvar", sager hon.

Nagra foraldrar ar oroliga for att personalen skall sakna medicinsk
kompetens. En mamma som var negativ innan och nu &ar neutral, beskriver
sina upplevelser sa har: "Pa vardhemmet tog de mina bekymmer. Det kommer
narmare nu, och det &r bade positivt och negativt".

Fran negativ eller neutral till positiv

Manga av de som blivit positiva, och dndrat sig frdn en negativ eller en neutral
uppfattning, har gjort det strax efter flyttningen. Néar de med egna 6gon kunde
se att deras anforvant sdg ut att trivas, andrade de sig och betraktade det nya
som nagot positivt. "MVi dndrade uppfattning nastan pa en gang. Det mérktes ratt
snabbt dar nere pa gruppbostaden”, sager ett foraldrapar. Nagra sager sig ha
andrat uppfattning fore flyttningen, i samband med att de fatt besked, t. ex.
om gruppbostadens placering eller efter 16fte om tillsyn. "Jag var tveksam forst
och ténkte att hon skulle hamna innei sta’n och inte kunna réra sig. Sen fick jag se
tomten och ritningarna och da blev jag sjalaglad och forstod att det var négot alldeles
extra”, sager en mamma. "Nar det blev bestamt att hon skulle fa &dta i matsalen och

45



Barbro Tuvesson, Kent Ericsson: Nara varandra igen.

fatillsyn varje dag, da trodde jag att det skulle fungera", sager en slakting till en
kvinna som flyttade till serviceldgenhet.

ORTENS BETYDELSE

Minskat geografiskt avstand
Det fanns en stravan vid avvecklingen att personerna skulle fa méjlighet att bo
i sin hemkommun, d.v.s. dar de var skrivna, ofta tillsammans med sina
anhoriga. 23 av de 36 personer som var foremal for intervju, bor efter
flyttningen i samma kommun som sina anhdériga. Under vardhemstiden gallde
detta 3 personer. Att bo i samma kommun sager en del om avstandet till
anhoriga, men inte allt eftersom vissa kommuner &r stora till ytan.

Nar man uppger antalet kilometer mellan deras bostéder finner man att
11 anhoriga bor pa gangavstand fran sin anforvant, vilket har innebar att
avstandet ar maximalt 3 kilometer. Avstandet till anhoriga ar upp till 1 mil for
ytterligare 9 personer. Det ar sedan 11 som har upp till 5 mil till varandra och
det &r 5 anhériga som bor langre bort dn 5 mil. De 20 som bor inom en mils
avstand fran sin anférvant, bor alla narmare nu &n tidigare. Av alla anhériga s&
ar det 4 som har fatt langre till sin anforvant.

Att flytta "hem"

Manga anhoriga beskriver det som hant att de har fatt hem sin anférvant. "Han
komtill véran stad, dar vi bor", sade en pappa. "Han &r glad 6ver narheten, att
kunna ta cykeln for att gora ett besok".

En man var orolig 6ver att hans bror skulle komma hem till det lilla
samhaéllet. Sjalv hade han vuxit upp dér, men utan sin utvecklingsstérde
storebror, som inte hade bott hemma sedan han var liten. "Vad ska kompisarna
séga’, tinkte han. Det var funderingar som han hade fore flyttningen. Nu
tanker han inte sa langre, utan anser att det var réatt att hans bror kom hem.
"Han hor ju liksom hit", sade mannen.

Hur personen sjalv uppfattar flyttningen, framkommer i vissa intervjuer.
Nagon berattar att deras son var glad dver att fa flytta till sin hemort. Ett
foréldrapar berattar att deras son valde en ort, dar han tidigare bott, men som
foraldrarna flyttat ifrdn. "X &r min stad", hade han sagt.

En kvinna hjalpte sin moster att komma till ett alderdomshem pa hennes
hemort. Mostern hade vagrat att flytta till en gruppbostad inne i staden och
systerdottern var bekymrad. Hon féreslog dlderdomshemmet, eftersom det lag
i den lilla by som mostern for inte s& manga ar sedan lamnade nar hon skulle
flytta till vardhemmet. Mostern kom till alderdomshemmet dar hon trivs
utmarkt. Nar hon kommer in i affaren, kdnner handlaren igen henne. En del
personal kanner ocksa till henne och hennes slakt, vilket ger kvinnan
hemkansla.

En aldre mamma sager om sin gravt handikappade dotter: "Hon forstar
nog att hon &r nara hemmet. Vardhemmet var sa langt bort. Nu kan de komma hem
med henne en stund och jag kan ga ditbort".

En kvinna som ar mycket positiv till flyttningen har en son som har
bosatt sig pa hennes lilla ort, som ligger langt ifrdn vardhemmet. Hon pratar
om andra anhdriga som ar oroliga for flyttningen: "Det ska de inte vara", sdger
hon, "och &r de det, ar de radda for att f& hem barnet pa bygden. Men det ska de inte
vara. M far inte bry oss om vad folk sager".

46



Barbro Tuvesson, Kent Ericsson: Nara varandra igen.

Enklare resor
"Jag kan &ka cykel och hamta honom", séger en pappa som har fatt kortare resvag
till sin son. "Han har kommit néarmare, jag kan svanga forbi lattare”, berattar en
mamma. "M har lattare att komma till honom. Bara att springa dit".

Det finns manga beskrivningar av hur anhériga fardas for att halsa pa.
De som har fatt sina anférvanter narmare, ar glada 6ver de forenklade
transporterna: "Det ar narmare att aka, framfor allt for var syster, sominte kor bil
och nu kan aka buss. Dessutom kan hon sjélv aka fardtjanst till systern”.

Att rakas
"Jag méter henne nér jag ar ute och cyklar. Hon stannar ibland och séger 'Hej Olle,
hélsa morsan'. Men ibland hinner hon inte prata". Anhdriga har beréttat, liksom
den hér pappan, om spontana méten med sin anférvant. De slutar jobben
samtidigt och korsar varandras resvéagar. De ses pa hembygdsdagar och i
affaren.

"Jag traffar henne pa sta’n och kan inte skammas', sade en bror som har fatt
hem sin syster. "Jag ser demibland och hor talas om bekanta som ser dem vara ute
och g&. Det tycker jag ar roligt", berdttade en mamma.

Att vara nara om det hander nagot

Nagra foraldrar med en son som har epilepsi, sdg en fordel i att bo narmare
honom. Nagon menade att det var en trost under den jobbiga uppbrottstiden
att sonen skulle komma narmare. En pappa tyckte att det var en trygghet for
personalen med anhériga som bor nara, om det skulle handa sonen nagot. "V
ar ju mer insatta &n en lakare", sade han.

Narheten ar viktig

Pa fragan om vad flyttningen inneburit for anhériga talar manga om narhet,
nagot som de flesta varderar hogt. "Hon har kommit nérmare. Det ar ju en valdig
fordel". Sa sade en kvinna som under manga ar knappast hade nagon kontakt
med sin dotter. En bror uttryckte sig sa har: "M har ju kommit narmare honom,
bade geografiskt och pé ett annat sitt”. Han menade darmed att de ockséa hade
kommit varandra narmare i ett kdnslomassigt avseende. Det &r fler &n han som
upplevt detta. En dldre mamma sade sa har: "Det &r det att han har kommit
narmare. Jag riktigt kanner att han &r nara". " Aven om han kommer hem mer sillan
&r det som om han ar narmare pa nagot vis', sade en annan mamma.

Av de intervjuade &r det 15 som anvande orden "néra" eller "narmare",
som svar pa fragan om flyttningens innebord for dem. Orden anvandes bade
for att beskriva avstand och for att beskriva en kéansla. Anhoriga har ocksa
varderat narhet positivt. En relativt ung mamma sade sa har: "Man vill ju garna
ha dem (barnen) néra sig".

Narhet pa gott och ont
Nagra anhdriga har sett att det finns nackdelar med narhet. Ett par anhoriga
ville inte ha hem sina anférvanter till sin kommun. En bror ville inte att hans
syster skulle bosatta sig i samma kvarter. Hon hamnade istallet nagra kvarter
ifran honom. Dessa anhdriga har varit oroliga for att deras anforvanter skulle
komma och halsa pa alltfor ofta. Ett par systrar 6nskade att f& hem brodern till
sin ort, men det gick inte. Han hamnade i samma kommun, men nagon mil
ifran tatorten. "Men", sade de, "det kan handa att om han bodde i sta’n, skulle han
inte gbra annat an att springa har, och omvi inte & hemma, skulle han sld in dérren".
En mamma som var bade positiv och negativ till flyttningen sade s& har
om narhet: "Det ar Klart att det ar roligt nu ndr han &r ndra hemma, att se honom
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ofta. A andra sidan innebér det att jag maste bry mig, bade omtanke och bekymmer.
P& vardhemmet tog de mina bekymmer. Det kommer néarmare nu, bade positivt och
negatiwt”.

ETT LIVSPERSPEKTIV

Att lamna ett barn pa vardhem

Vissa anhdriga upplever att de har tvingats av myndigheterna att lamna bort
sin anférvant. Andra har stéllts i en besvarlig livssituation, dér de sjélva har
valt att Iata barnet bo pa institution. Den enda hjalp som fanns att fa, fanns dar.
"Det var jobbigt", sade en mamma, "att ha fler barn och lantbruk och ett barn som
behovde standig passning”. Hon hade en slakting pa langt hall som var
utvecklingsstord, och hon sag hur alla fick passa upp pa henne. For att hennes
barn inte skulle behova ha det pa det viset kom flickan som tredring till en
barnavdelning pa ett vardhem.

En mamma forsokte fa in sin son pa vardhem nar han var sex ar, for att
han skulle fa utbildning. Hon hade besokt en lakare som menade att han inte
kunde lara sig ndgonting. Men hon visste att han kunde, eftersom hon hade
lart honom en hel del. "Det var ord och inga visor", sade en mamma om rektorns
besked att sonen skulle tas in pa vardhem for att fa utbildning. "Det var hemskt,
fast forsta gangen gick det an for da visste han inte vad det var. Han var bara tio ar.
Jag glommer det aldrig." Det har gétt fyrtio ar sedan dess.

Anhorigas samvete

Nagra anhdriga berattade att de har haft daligt samvete under de ar som deras
barn eller syskon bott pa vardhem. En kvinna har i manga ar tillbringat en
semestervecka pa kusten tillsammans med sin syster. Systrarna har inte
inbjudit brodern som bott p& vardhem att vara med dem dér, vilket har gett
dem daligt samvete. "Men nu trivs han och mar bra, och jag behdver inte ha daligt
samvete langre”, sade hon. Hon &r oerhért glad 6ver hans liv i gruppbostaden,
men tanker samtidigt p& de 36 ar som han bott pa vardhem: "Aven om jag
gjorde mycket, sa kénner jag skuld Gver att han var tvungen att bo dar".

"Nu &r det som det ska vara", sade en mamma som haft sin son pé
vardhem i 37 &r. "Nar vi hade bestkt honom pé vardhemmet och skulle lamna
honom, sa véande han sig bort utan att vinka. Och jag grat! Nu vinkar han och sager
hej". I nérmare fyra decennier hade denna mamma sett sin son bo i en miljo
som hon tror att han inte har tyckt om. Han kom dit nar han var tio ar och
flyttade darifran nar han var 47. Hon var 37 ar nar han flyttade dit och 74 nar
han flyttade déarifran.

Slakten
Flera anhoriga har "arvt" kontakten med anférvanten fran nagon som &r aldre
eller fran nagon slakting som avlidit. En systerdotter har t ex tagit over efter
sin mor, medan en annan har tagit upp kontakten med en sin syskonldsa kusin,
sedan hans foraldrar avlidit. Dottrar, séner och sonhustrur gar ocksa in istallet
for foraldrar nar de blir for gamla. Manga anhdériga raknar med denna
succession. "Jag har inga bekymmer for framtiden”, sade en syster, "i och med att
det &r ordnat foér honom och att han har syskonbarn som har bra kontakt med honom'.
Ett foréldrapar som lat sonen flytta narmare sitt hem, men inte till
samma ort av radsla for att han skulle stora dottern, sade: "Tankarna kommer.
Man kan bli lite ledsen ibland. Ansvaret vilar pa dottern”.
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Blodsband
"Jag har honom, och jag &r glad fér det", sade en mamma samtidigt som hon
berattade att bade hennes man och dotter inte langre fanns i livet.

Det var for 38 ar sedan som hon lamnade dottern som da var i 3-
arsaldern. Det var ett tidigt besok pa den barnavdelning dar flickan vistades
som fick henne att forlora kontakten. Mamman kom dit tillsammans med sina
ovriga barn och blev motad i dorren av skdterskan som bara slappte in henne.
Syskonen fick sitta i den kalla bilen och yngsta dottern fick éroninflammation.
"Det var da jag slutade &ka'", berattade mamman. Kontakten under
institutionstiden blev inte sa tat da de bara traffades ett par ganger per ar.
Under en period nér flickan var mellan tolv och tjugo ar, besokte mamman
henne bara en gang. Syskonen har inte varit med just nagonting. Nu besoker
hon dottern i stort sett varje vecka. Resvagen &r kortare och mamman ar
pensionar. Hon har ateruppréttat kontakten med sin dotter: "Foérut hade jag
ingen kontakt med henne. Hon knep ihop med 6gonen. Nu tittar hon pa mig, kommer
fram, sétter sig i knat och kramar mig".

"Den stora forandringen var nar han kom till vardhemmet", berattade ett
foraldrapar. Deras son, det enda barnet, bodde hemma &nda tills han blev
vuxen. "M har skétt honomi 34 ar. Han har varit med oss dverallt", berattade
foraldrarna. "Han har varit forlamad sedan barnadren”. De har tillbringat utfarder
och taltsemestrar ihop och haft roligt tillsammans. Under tiden har de ordnat
allt utan besvér. Sjukdom hos féréaldrarna gjorde dock att sonen kom till
vardhem. De upplevde denna flyttning som en storre forandring, &n nu nar
han flyttade fran vardhemmet till gruppbostaden. Under de 9 &r som han bott
pa vardhem hélsade de pa honom varje séndag och ringde och talade med
personalen i mitten av veckan. Nar han fick en gruppbostad salde foraldrarna
sitt hus pa landet och skaffade sig en lagenhet négra hundra meter fran
honom. For dem é&r det ingen storre skillnad mellan vardhem och
gruppbostad: "V kénner trygghet har liksom vi kénde trygghet dar. Fast det var
tryggast nar han bodde hemma". Om framtiden sade de: "Det térs vi inte tanka pa.
Det &r inte sakert att detta finns kvar. Fast det &r tryggt att veta att han trivs".

Om framtiden

Manga anhoriga ar relativt trygga infor framtiden och tror att deras anférvant
aven fortsattningsvis kommer att bli vél omhé&ndertagen. Av dessa kénner
vissa en storre trygghet nu an tidigare, eftersom deras anférvant har en egen
ldgenhet som &r skriven i det egna namnet. Det finns ocks& anhériga som ar
oroliga infor framtiden, bl a beroende pa att de inte litar pa att nuvarande stod
kommer att finnas kvar.

"Hoppas att han far bo kvar. De kan ju dndra vad som helst". Mamman som
sade s& har uttryckte vad manga anhoriga kanner infor framtiden. Den oro
som de har beror pé osdkerhet infor myndigheternas agerande: "Hoppas att det
inte blir nagra fler forandringar. Vad hittar de p& harnast?"

"Ibland blir jag lite orolig for att han inte ska fa vara kvar". En kvinna som
ar glad 6ver att sonen har flyttat hem till samhallet, jAmfor de nya
omsorgsformerna med de gamla och kanner viss oro. P4 vardhemmet fanns ett
alderdomshem dit de gamla fick flytta. Men pa den héar orten finns bara en
gruppbostad. Sa har sade mamman: "\et inte hur frantiden blir. Det beror pé
samhdllets utveckling, Jag vet inte hur de har téankt ordna det t ex nar han blir
gammal. Det vet de nog inte sjalva heller. Och det ger mindre trygghet”.

Det som ger anhdriga trygghet infér framtiden &r att deras anférvant har
fatt ett eget hem, med hyreskontrakt. "Det ar hemskt stor skillnad", sade en &ldre
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mamma vars son har bott pa vardhem i 37 ar. "Nu har han ett eget hem och bor
for sig gélv, och har frihet".

"Det & mycket lugnare nu", sade en annan mamma. "Han kénner sig hemma
pa gruppbostaden, och det ar en valdigt stor skillnad mot tidigare". En aldre
mamma, som upplevde uppbrottstiden som en orolig tid, kdnner sig relativt
lugn infor framtiden. "Nu vet vi att han bor dér och jag bor hér. Det ar ju bra att
det & ordnat nér en annan blir gammal, medan man lever och kan hjalpa honom och
se hur han har fatt, &n om det skulle blivit nar en annan gétt bort, da &r det vem som
helst som bestammer éver honom. Sen har han ju ocksa sléktingar som stéller upp”.

DISKUSSION

Det finns en fraga som har fatt ett omedelbart svar i den héar studien. Den
galler huruvida de anhériga, som en gang var negativa nar detta
forandringsarbete paborjades, fortfarande har denna negativa uppfattning
efter att deras anforvant har flyttat. Svaret ar att huvuddelen av denna grupp
har forandrat sin uppfattning sa att det nu &r ett flertal som &r positiva till det
som skett. Medan 28% var positiva innan flyttningarna hade bérjat, ar det 78%
som idag tillhoér denna grupp. Har finns det saledes en grupp som forandrat
sin uppfattning nar man fatt se de alternativ som ersatt vardhemmet och nar
man har fatt se det nya liv som de erbjuder sin anférvant.

Men det finns ocksé& en grupp som inte ar helt positiv trots de omsorger
som skapats. Den &r visserligen liten, men man ar inte helt n6jd trots den hdga
kvalitet, i materiell och formell mening, som personerna anda erhallit. Nar
dessa ser pa alternativen sa ar det ocksd andra kvaliteter som man ser som
viktiga for att man skall tycka att de passar sina anforvanter. En slutsats av
detta ar att det inte alltid récker, néar man skapar dessa nya former for stéd och
service, att de formella och materiella kraven ar uppfyllda. Det blir ocksa
viktigt att se till s& att de uppfattas positivt av andra, framfor allt av familjen.
Ar man intresserad av deras uppfattningar behéver de kunna finnas med och
delta i ett forandringsarbete, och kunna sétta sin pragel pa det liv som sonen
eller dottern kommer att erhalla.

| detta forandringsarbete ar det s att narheten till familjen verkar vara
en viktig faktor. Det ar inte s att alla kommit ndrmare, men manga bor idag
mycket ndra varandra. Detta har skapat férutsattningar for att en helt ny typ
av forhallande skall uppsta mellen personen och hans familj. Den tidigare
formella kontakten som innebar resor och besdk i den fraimmande miljé som
vardhemmet innebar, har nu ersatts av att man kan traffa p& varandra under
mer spontana former i vardagens kénda miljoer. Det finns visserligen familjer
som direkt uttalat att man inte vill se sin anférvant i samma kommun som den
dar man bor. Men det finns fortfarande personer, vilket har framgatt har, som
inte bor nara sina familjer. Mot bakgrund av dessa resultat fragar man sig
varfor de inte fatt denna mojlighet.

Ett avgorande intryck fran denna studie ar familjens mycket starka
relation till sin anférvant. Denne &r en del av familjen och som anhérig lever
man med personen med handikapp, trots att denne inte alltid finns i familjens
omedelbara néarhet. | detta avsnitt dar anhoriga ser p& denna forandring ur ett
livsperspektiv, framgar det tydligt att man har personen i atanke trots att
denne varit borta och att man inte kunnat paverka dennes liv, under flera
decennier. Vad som hant for lange sedan kommer man ihdg mycket val idag,
man kommer t.ex. ihdg citat fran lakaren eller rektorn, och de blir bidrag till de
uppfattningar man har idag. Samtidigt tar man ett ansvar fér familjen genom
att man planerar ocksa for en framtid for sonen eller dottern, sa att det skall
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finnas n&gon som tar dver ett ansvar nar man inte langre har ork att gora det
sjalv.

Det engagemang som visas har markerar familjens roll och ansvar ocksa
for sin anférvant med handikapp, &ven om denna inte alltid &r en del av
familjens vardag. Detta engagemang blir ett uttryck for att personen tillhér
denna familj. F6r den organisation som svarar for att formedla stod och service
blir detta ett viktigt konstaterande. Personen med begavningshandikapp
"tillhor" inte denna organisation och star darmed inte alltid till forfogande for
de atgarder man vidtar. Man har sjalvklart som formedlare av samhallets
insatser en viktig roll i forhallande till dessa personer. Men samtidigt som man
fattar beslut om atgarder och insatser, gér man ocksa ingrepp i familjens liv,
som kan paverkas dramatiskt. Ett vardhems avveckling och en persons
flyttning till nya former for stod och service kan ses som ett exempel pa detta.
Har har nagra av familjens reaktioner infor detta kunnat redovisas.
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6
PERSONAL OM SITT ARBETE
PA VARDHEM OCH GRUPPBOSTAD

Kent Ericsson Catarina Dahlgren

BAKGRUND

Ett begévningshandikapp karaktériseras av att det ar ett inlarningsproblem
som yttrar sig i svarigheter att tillgodogora sig de erfarenheter en person gor,
sé att han senare kan utnyttja dem i sin vardag. Detta skapar ett behov av stod
fran andra, for att klara av sin dagliga livsféring. Med ett lindrigt
funktionshinder ar dessa inlarningssvarigheter inte sa patagliga men de blir
mer uttalade nar det géller ett mer omfattande funktionshinder. Detta
paverkar ocksé i vilken omfattning som det behdvs ett stod av andra.

Varje typ av handikapp kraver sitt hjalpmedel for att en person skall
klara sin vardag. Galler det rorelsehinder kan personen behdva rullstol och en
person med synskada kraver hjalpmedel for att underlatta eller kompensera en
bristande synfunktion. Hjalpmedlet fér en person med begavningshandikapp
ar andra personer, som utgor en férmedlande lank mellan personen och hans
omvarld.

For den person som formedlar det stéd och den service som en person
med begévningshandikapp behover, blir detta en huvuduppgift. | detta ligger
ett ansvar for att gdra omvaérlden tillganglig for personen med handikapp. Till
denna relation hor ocksa att underlatta att fora fram personens behov,
onskemal och tankar till andra. Insatserna for att underlatta detta samspel
mellan personen och hans omvaérld, oavsett om det sker pa ett nara personligt
plan eller pa en 6vergripande samhallelig niva, ar vad som karaktariserar
uppdraget for den personal som férmedlar samhallets stéd och service. Ibland
finns ocksa ett eller flera tillaggshandikapp som leder till ett omsorgsbehov.
Detta skapar ytterligare uppgifter, men vilka de blir kommer att bero pa vilket
tilldggshandikapp det géller.

Uppgiften att vara denna lank mellan personen och hans omvérld, och
pa sé satt ha en betydelsefull roll for hans upplevelser i vardagen och darmed
for en personlig utveckling, staller krav pa personal. Det géaller personliga
egenskaper som engagemang for personen och en inlevelse i hans situation.
Det kréaver ocksa kunskaper om personen och hans handikapp, och om
samhallet och dess olika former fér stdd och service. For att personal i
vardagen skall kunna ge ett adekvat stdd, kravs metodik for de uppgifter
denne arbetar med. Ett arbete i gruppbostad kraver sin metodik, medan ett
arbete med att formedla dagliga verksamheter kréaver metodik av ett annat
slag. De arbetsvillkor som personal far arbeta med kommer ocksa att paverka
deras mojligheter till att gora goda insatser. Exempel pa dessa &r 16n,
personaltathet samt arbetets ledning och organisation. Hur samhéllet utformar
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sitt stod till personer med begavningshandikapp kommer ocksa att pragla
arbetsvillkoren for personal.

De vardhem for vuxna man kan se idag skapades idémaéssigt under 50-
talet, d& man borjade bygga dem. De fick sin préagel av det datida arbetslivet
dar det fanns starka inslag av industrialisering och stordrift. Vardhemmen
blev stora enheter forlagda till ett institutionsomrade med huvuddelen av dess
service forlagd dit. Med ett stort vardhem skapades en hierarkisk
arbetsorganisation med central styrning av verksamheten. Kontakten med
orten utanfor institutionsomradet blev ocksa begransad.

For personal pé en vardavdelning innebar detta att man ofta tilldelades
uppgifter av personer utanfor avdelningarna, pa andra administrativa nivaer,
an de dar personerna med handikapp tillbringade sina liv. Med en
administrering av atgarder riskerade de att bli anonyma och fa en begransad
betydelse for de enskilda personernas behov. De stora avdelningarna, dar de
flesta vistades dven under dagtid, da dagliga verksamheter utanfor
avdelningen inte var en sjalvklarhet, medforde manga arbetsuppgifter for en
personalgrupp som inte alltid var generdst dimensionerad. En specialisering
inom vardhemmet medférde en homogenisering av grupper, sa att de med
liknande problem blev hanvisade till samma avdelning. Detta ledde till att de
med omfattande problem ofta fanns pad samma avdelning, dar arbetet blev
ensidigt och extra tungt for personalen. Pa det stora vardhemmet kom det att
finnas stora personalgrupper. Detta kunde skapa en tung formell
administration av personalfragor. Samtidigt kunde denna stora personalgrupp
innehalla moment av saval formell som informell gemenskap inom
personalgruppen.

Integrerade omsorger véxte upp under en annan period, sent 60-tal samt
70- och 80-talen, och fick sin pragel av de ideal som da var rddande inom
arbetslivet. De bedrivs i narhet till ordinarie samhaélle, i sma grupper i
bostadsomraden, i arbetslivet och dar samhaéllsservice, fritids- och kulturliv
pagar for allménheten. Detta har skapat forutsattningar for att delta i och att
utnyttja detta, vilket kraver social kunskap och metodik. Ett arbete i sma
grupper ger mojligheter till nara relationer till personerna. Det skapar ocksé
forutsattningar for ett arbete med inflytande och lokalt ansvar i
personalgruppen. Med denna organisation forlagd till platser pa olika hall i en
kommun 6kar ocksa majligheterna till spridning av ansvar till de olika
personalgrupperna. Darmed kan ett ansvar fér omsorgsarbetet forlaggas till
den personal som finns dar personerna vistas.

Innebdrden av denna férandring och dess konsekvenser for personal &r
det problemomrade som varit foremalet for denna undersokning. Den har
avrapporterats av Catarina Dahlgren i rapporten "Personal om sitt arbete pa
vardhem och gruppbostad" (Dahlgren 1994). Har sammanfattas nagra av
resultaten.

Om en undersdkning
For att beskriva skillnaderna i arbetsvillkor mellan institutionell och integrerad
omsorg i Skaraborg genomfdérdes en enkatundersdkning under 1992. Den
riktades till personal, med tillsvidareanstallning, som da arbetade pa
gruppbostader och som tidigare arbetat p& vardhem for utvecklingsstorda.
Enkaten, som skapats for detta tillfalle, inneholl 42 fragor (Ericsson och
Dahlgren 1992). Den var konstruerad sa att en fraga stalldes om ett forhallande
i arbetet i gruppbostaden. Dérefter stalldes samma fraga men nu géllde den
arbetet pa vardhemmet. De jamforelser mellan arbetsvilkor i gruppbostad och
pa vardhem som foljer skall ses mot denna bakgrund. Svaren har kommit fran

53



Kent Ericsson, Catarina Dahlgren: Personal om sitt arbete

samma enkét och forhallandena pa vardhemmet ar sedda ur dagens
erfarenheter i gruppbostad.

Utover fragor av bakgrundskaraktar inneholl enkaten fragor som
beskrev arbetsplatsen, forekomst av arbetsuppgifter, ndgot om arbetsvillkor,
om krav och férvantningar som man moter i arbetet, aspekter pa
arbetstillfredsstallelse och upplevelser av mal i sitt arbete. Den avslutades med
ett antal 6ppna fragor dar den anstallde kunde ge sina synpunkter pa arbetet i
gruppbostad och pé vardhem.

Enkaten skickades till de anstélldas hemadresser. De erhdlls vanligtvis
frdn den omsorgsansvarige eller personalassistenten i respektive
primarvardsomrade eller kommun. Den skickades déarefter ut till 207 personer.
Svar erholls, ibland efter paAminnelser, fran 139 (67%) personer. Det var
huvudsakligen kvinnor, 91%, som hade svarat. Av dessa var 4% 29 ar eller
yngre medan 57% var mellan 30 och 49 ar. 39% var saledes 50 ar eller &ldre.

Anstallningstiden pa vardhemmet var kortare &n 10 ar for 41%, medan
51% hade arbetat mellan 11 och 25 ar. Det var séledes 8% som hade arbetat
mer an 25 ar pa vardhem. Anstallningen p& vardhemmet avslutades 1985 eller
senare for 70%. Anstallningstiden i gruppbostad var 7 ar eller kortare for 77%.

PERSONAL OM SINA ARBETSVILLKOR

En kalla till information om personalens syn pa arbetsvillkor i gruppbostad
och pé vardhem finns i svaren pé sex fragor med 6ppna svarsalternativ. Det
innebar att det var mojligt for dem att uttrycka sig med egna ord. Man har
ocksa utnyttjat detta tillfalle till att fora fram sina synpunkter. Dessa har sedan
kategoriserats i tva steg for att kunna sammanfattas och presenteras har. En
forsta sammanfattning finns i Dahlgrens (1994) rapport. Det & huvuddragen i
denna som ar grund for den redovisning som ges har. De sex fragorna sa som
de var formulerade i enkaten foljer har som underrubriker. Fér var och en ges
en kortfattad karaktéristik av svaren.

"Vad upplever du som mest positivt i ditt arbete pd gruppbostaden?"

Den helt dominerande kategorin av svar uttrycker pa olika sétt att denna
forandring har skapat helt nya arbetsvillkor. Det finns idag en sjalvstandighet i
gruppbostaden som gor det mojligt att fa arbeta under frihet och med hog
grad av inflytande 6ver sitt arbete. | detta kdnner man ocksa ett ansvar som
man uppskattar. Till de nya arbetsvillkoren hor ocksa att detta ar ett
omvéxlande arbete med manga typer av uppgifter.

Man anser ocksa att denna form av bostad har skapat forbattrade villkor
for de personer som bor déar. Det &r mer normala livsvillkor som den erbjuder.
Dessa utnyttjar personerna och de far darigenom uppleva ett lugnare liv och
en riktig hemmiljo. De nya livsvillkoren ger ocksa utvecklingsmajligheter och
detta har lett till storre sjalvstandighet. Till dessa villkor hor ocksé en hogre
grad av inflytande for personerna. De har ocksa skapat nya relationer mellan
personal och de som bor dér.

For personal har gruppbostaden skapat nya férutsattningar for ett
omsorgsarbete. Man har fatt mer tid for var och en och detta 6kar
mojligheterna att bidra till ett gott liv. Har finns nya relationer till dem som bor
har, med inslag av tillgivenhet och gemenskap. Majligheterna har ocksa okat
att fa battre kontakt med anhoriga. Idag kan man vara tillsammans med dem i
samhallet under individuella former istallet for i stora grupper. Overvakning
ar inte ett inslag i arbetet idag. Att se att personerna trivs och att de gor
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framsteg skapar gladje hos personalen. Detta har gjort det roligt att ga till
arbetet och man kénner sig néjd med sitt bidrag.

Arbetsvillkoren i gruppbostaden har ocksa skapat nya relationer till
annan personal, med gemenskap och sammanhallning i arbetsgruppen. Har
arbetar man mot gemensamma mal. Darfor finns det ocksa ett gott samarbete.
Man kanner sig som en familj.

"Vad upplever du som mest negativt i ditt arbete pa gruppbostad?"

Har finns ingen tvekan om vad man uppfattar som mest negativt: detta &r ett
ensamarbete! Den personalgrupp som man ingar i arbetar inte samtidigt utan
tillsammans fyller man ett schema som tacker veckans alla dagar, dygnet runt.
Det betyder att man ibland &r f& som arbetar tillsammans eller att man ar helt
ensam. Det innebar ocksa att man ibland arbetar helger, kvéllar och nétter.
Detta ger daliga arbetstider. Nar man inte har ndgon att radfraga kanner man
sig latt ensam med sina funderingar.

Ett forhallande som man inte tycker om i dessa smé personalgrupper, ar
bristen pa mal for verksamheten. Har ar det ocksa latt att marka nar
arbetsklimatet och sammanhallningen ar dalig. Arbetsledningen ar inte heller
alltid tillrécklig for vad som krévs med dessa arbetsvillkor. Detta ar ofta ett
pafrestande och kravfyllt arbete som leder till stress och psykiska
pafrestningar.

Har finns ocksa ekonomiska begransningar for verksamheten.
Resurserna motsvarar inte de behov man ser hos personerna. Det pagar till och
med neddragningar av de resurser som redan finns. Detta leder ibland till att
man inte racker till.

Har uttrycks ocksa ett missnoje med lokalisering och placering av
gruppbostaden. Nar denna blir dalig, ger det en ocksa en dalig utemiljo for
dem som bor dar. Har finns ocksé synpunkter om bristande kontakter med
grannar och andra gruppbostéder.

En konsekvens av att man arbetar i en bostad &r att man skoter de
sysslor som traditionellt finns i en bostad, d v s hushallsarbetet. Har finns ett
missndje med att man stadar for mycket och att matlagning och tvéatt
forekommer for ofta.

"Vilka forslag till férandringar vill du inféra pa din gruppbostad?"
Onskemal om forbéattringar av arbetsschemat ar vanliga. En av dem géller att
fa arbeta var tredje helg istéllet for varannan. Det finns ocksa en énskan om
storre flexibilitet med personalbemanning for att personal skall kunna vara i
tjanst nar det finns behov av dem. Har fér man ocksa fram ett 6nskemal om att
fa slippa ensamarbetet. Det finns ocksa tankar om heltidstjanster.

Klarare mal for verksamheten ses som énskvaért, liksom ett behov av
fortbildning fér de nya uppgifterna. Mot bakgrund av kritiken mot allt for
mycket hushallsarbete i gruppbostaden for man fram synpunkter om att fa
slippa dessa uppgifter. Ett mer positivt arbetsklimat énskas av flera. Det finns
ocksa krav pa battre ledarskap i gruppbostaden.

Nar det géller forbattringar for dem som bor i gruppbostaden anser man
att fler borde fa tillgang till en egen lagenhet. Man anser att gruppbostadens
lilla 1agenhet, som blivit majlig med denna nya bostadsform, ger ett sa gott
boende att den borde bli mer vanlig.

Det finns ocksa tankar om resurser som inte kan erbjudas idag. Till
dessa hor idén om en baslagenhet, dar personal och de som bor i
gruppbostaden kan traffas utanfor denna bostad. Har finns ocksd dnskemal om
att en buss knyts till en gruppbostad fér gemensamma resor. P4 samma sétt
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vill man i gruppbostaden ha tillgang till fler personalkategorier, som
fritidspersonal, dagcenterpersonal och experter. Kontaktman ar ocksa en
grupp som man anser borde bli mer utnyttjad.

"Vad upplevde du som mest positivt i ditt arbete pd vardhemmet?"

Den helt dominerande uppfattningen ar att det var gemenskapen och
kamratandan i personalgruppen som man idag ser som det mest positiva i
arbetet pa vardhemmet. Man tillhérde en stor grupp och det ledde till manga
positiva kontakter med andra. Det bidrog till att man kande en gladije i arbetet
och en gemenskap med annan personal. Detta skapade en fin sammanhalining
pa vardhemmet som gjorde den till en trygg arbetsplats.

Ett ytterligare forhallande som upplevdes som mycket positivt var att
det i denna stora personalgrupp fanns manga att dela sina tankar om arbetet
med och att radfraga nar man kande ett behov av detta. En konsekvens av att
vardhemmet var en stor arbetsplats, 4r de ménga resurserna som fanns inom
institutionsomradet, som man latt kunde fa tillgang till. Dar fanns en
fritidsgard och dar fanns ett bad. Detta gallde ocksa yrkesgrupper som t ex
kurator, psykolog och sjukgymnast. En resurs som man sarskilt namner &r
vardhemmets park och den goda utemiljo som den erbjod. Genom detta gavs
en god vard enligt den tidens méatt matt.

Har hade man goda relationer till de personer som levde dér. Man
kénde sig uppskattad och man var glad dver att kunna vara till hjalp. De som
bodde dar trivdes, var néjda och kénde en viss trygghet.

Ett positivt inslag i verksamheten pé& vardhemmet uppstod nar man
borjade tala om normalisering av livet dar. Det innebar att man ockséa bérjade
knyta utatriktade kontakter och att arbeta pa att flytta darifréan.

"Vad upplevde du som mest negativt i ditt arbete pa det vardhem dar du
senast arbetade?"

Overensstammelsen &r stor d& man pekar p& det mest negativa draget hos
vardhemmet. Det var en plats for storskalighet och varden bedrevs i stora
grupper. Med ett sddant arbete togs inga individuella hansyn utan man
utformade sina insatser for grupper. Som personal arbetade man pé rutin.
Mest talande var det I6pande-band-arbete som dgde rum vid morgontoalett.
Det fanns bara inte tid och resurser for ett individuellt arbete!

Detta var ocksé en plats som var toppstyrd med sin hierarkiska
organisation. Detta skapade en brist pa flexibilitet och ett svagt intresse for
personalens initiativ. Det blev svart for personalen att paverka varden.

Pa vardhemmet raddde en dalig vardmiljé. Den hade institutionskaraktar
och den innehdll stérande ljud pé grund av att det var s& manga som levde dar
tillsammans. De saknade en personlig tillvaro da man var tvungen att dela
rum med andra. Till denna opersonlighet bidrog ocksa svarigheterna att skapa
grupper med personer som passade varandra. Instangdhet och lasta dérrar
blev medel for kontroll. Personalens uppgifter bestod darfér mycket av att
skota en forvaring av dessa personer.

"Vilka fordelar fanns det pé det vardhem, dar du senast arbetade, som du
saknar i ditt nuvarande arbete pa din gruppbostad?"

Den dominerande kategorin av svar uttrycker att det inte finns nagra fordelar
som man vill féra med sig till arbetet i gruppbostaden. Man ser inte nadgon
relevans i verksamheten pa vardhemmet, for det arbete som bedrivs i
gruppbostaden!
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De som anda pekar pa fordelar namner den arbetsgemenskap som fanns
i den stora personalgruppen. Det var manga att vanda sig till och man kunde
latt fa hjalp om det skulle behdvas. | detta fanns en trygghet som man 6nskar
ocksa idag. Detta ledde ocksa till ett arbetsklimat som man uppskattade.

De omfattande resurserna som det stora vardhemmet hade knutit till
sig, borde kunna finnas ocksa idag. Det galler i forsta hand psykolog och
sjukgymnast, men ocksa tillgangen till verksamheter som bad, terapi och
dagcenter. Till det stora vardhemmets resurser horde ocksa dess park med den
utemiljo som den erbjod.

Det ar ocksa en rad arbetsvillkor som man 6nskar att man fick arbeta
under, ocksa i gruppbostaden. Till dessa hor att fa slippa att arbeta pa natten.
En annan géller det férhallandet att man pa vardhemmet inte arbetade med
hushéllsgoromal. Detta vill man slippa i dagens gruppbostad.

ARBETSVILLKOR OCH MALSATTNING

De redovisningar som foljer har jamfor férekomst av arbetsuppgifter,
arbetsvillkor och upplevd malsattning i gruppbostad och pa vardhem. Detta
sker utifran frdgor av ett annat slag 4n vad som redovisats ovan. Har har
svaren varit givna och man har markerat det alternativ som bést stammer med
ens egen uppfattning.

Arbetsuppgifter

For att jamfora karaktaren pa arbetsuppgifterna i gruppbostad och vardhem
presenterades de arbetsuppgifter som ndmns i tabell 6.1, tillsammans med
fradgor om hur ofta de férekommer i arbetet i gruppbostad och pé vardhem.
Svaren beskrevs med en fyrgradig skala dér alternativen var "mycket ofta",

"ganska ofta", "séllan" och "aldrig". Svaren i tabellen &r medelvérden av dessa.
Mellan 122 och 133 personer har besvarat dessa fragor.

Tabell 6.1 Férekomst av personalens arbetsuppgifter i gruppbostad (GB) och
pa vardhem (VH). Formuleringen av svarsalternativen var 1: "mycket ofta", 2:
"ganska ofta", 3: "séllan" och 4: "aldrig".

VH GB
1: umgénge med personerna 161 1.30
2: matlagning 3.24 155
3: stadning 228 171
4: arbete med personernas ekonomi 321 1.85
5: inkdp av mat 3.57 1.88
6: moten for diskussion av personens omsorg 244 2.08
7: kontakt med anhdriga 256 211
8: fritidsaktiviteter i gruppbostaden 252 217
9: inkdp av klader 2.68 2.28
10: fritidsaktiviteter pa orten 2.84 234
11: kontakt med hélsoservice utanfér omsorg 341 255
12: administration 343 2.62
13: kontakt med sociala organ 3.70 3.06
14: grannkontakter 3.65 3.17
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Nar man jamfor gruppbostad och vardhem pa detta satt finner man,
naturligtvis, att vardagssysslor ar mest vanliga i gruppbostad. Det géller
matlagning (2), matinkép (5) och stadning (3) samt umgange med personer (1)
och arbetet med att skdta deras ekonomi (4). Nar det géller skillnaderna mellan
gruppbostad och vardhem, har beaktas de nar medelvardena skiljer mer &n en
halv enhet, &r det matlagning (2), inkdp av mat (5) och arbete med personernas
ekonomi (4) som uppvisar de storsta differenserna.

Det ar forstéeligt eftersom de &r knutna till de reella skillnaderna mellan
dessa bada former av service, d& matlagning férekom pa ett storkok péa
vardhemmet. Stadning (3) ar vanligare i gruppbostad, men inte i s& stor
utstrackning. Administration (12) och kontakter med organ for sociala fragor
(13) och halsoservice (10) ar ocksa vanligare i gruppbostad an pa vardhem. Det
ar inte forvanande eftersom detta ar funktioner som skedde centralt pa
vardhemmet. Det bor ocksa ses som naturligt att man inte finner skillnader nar
det géller umgéange med personerna (1), méten for diskussion om personens
omsorg (6) och fritidsaktiviteter i bostaden (8) eftersom personal tréffas
personerna dagligen, oavsett om det sker pa gruppbostad eller vardhem.

Det kan véacka férvaning att man inte finner skillnader nar det galler
grannkontakter (14), fritidsaktiviteter pa orten (10) och vid inkop av klader (9).
Kontakter med anhdriga (7) ar inte heller vanligare. Har finns ju anda
forutsattningar genom en storre narhet till familj och samhalle.

Arbetsvillkor

For att klargora huruvida skillnader forelag i arbetsvillkor for personal i
gruppbostad och pa vardhem, formulerades 10 pastdenden. Man tog stallning
till dem pé en fyrgradig skala som uttryckte i vilken utstrackning som det
stamde med personens uppfattning. Pastdendena har besvarats av mellan 129
och 135 personer. De varden som anges i tabellerna 6.2 och 6.3 & medelvarden
av dessa svar. | den forsta tabellen, 6.2, uttrycker ett hogt varde en utveckling
bort fran vardhemstraditionen. | féljande tabell, 6.3, star ett 1agt varde for
samma utveckling. | de pastdenden som stalldes fanns antingen ordet
"gruppbostad” eller "vardhem". Har har dessa ersatts med det gemensamma
uttrycket "GB/VH".

Tabell 6.2 Arbetsvillkor i gruppbostad (GB) och pa vardhem (VH).
Formuleringen av svarsalternativen var 1: "ja, i hog grad"”, 2: "ja, i ganska hég
grad", 3: "nej, knappast" och 4: "nej inte alls"

VH GB
1: Upplever du att det kdnns oklart om vad som
forvéantas av dig i GB/VH? 299 322
2: Upplever du att ditt arbete i GB/VH é&r fysiskt och
kroppsligt pafrestande? 1.96 290
3. Ar du n6jd med de mdjligheter till fortbildning som
erbjuds dig i GB/VH? 269 234
4: Upplever du att ditt arbete i GB/VH ar psykiskt
och kanslomaéssigt pafrestande? 2.05 232

Svaren pa tre av dessa pastaenden uttrycker en tendens bort fran ett tungt och
kravande arbete pa vardhem, men skillnaderna ar inte stora. Har beskrivs att
man i gruppbostaden arbetar med storre klarhet om vad som forvéntas i ens
arbete (1). Man anser ocksa (2) att arbetet i gruppbostad inte &r sa fysiskt och

58



Kent Ericsson, Catarina Dahlgren: Personal om sitt arbete

kroppsligt pafrestande som pa vardhem. Det ar for detta pastaende som
skillnaden &r stor. Personal upplever ocksa (4) att arbetet i gruppbostad ar
mindre psykiskt och kanslomassigt pafrestande i gruppbostad. Det finns dock
en klar avvikelse fran denna tendens om béttre villkor i gruppbostad. Personall
i gruppbostad anser att man ar mindre néjd med den fortbildning som erbjuds
(3).

I samtliga 6 avseenden som redovisas i tabell 6.3 finns en utveckling bort
fran de forhallanden som radde pa vardhemmet. Man upplever en storre
meningsfullhet i att arbeta i en gruppbostad (2) och att ens kunskaper blir
béttre utnyttjade (6).

Tabell 6.3 Arbetsvillkor i gruppbostad (GB) och pa vardhem (VH).
Formuleringen av svarsalternativen var 1: "ja, i hdg grad"”, 2: "ja, i ganska hég
grad", 3: "nej, knappast" och 4: "nej inte alls"

VH GB
1: Tycker du att det finns ett gott klimat pa GB/VH,
som innebar att du kan fora fram dina kommentarer
och uppfattningar om verksamheten? 2.36 1.63
2: Upplever du att dina arbetsuppgifter & meningsfulla
pa langre sikt for personerna i GB/VH? 233 1.69
3: Upplever du att du har méjlighet att sjalvstandigt
organisera ditt arbete pd GB/VH? 281 1.73
4: Upplever du att din arbetsgrupp arbetar mot
tydliga och gemensamma mal i GB/VH? 2.38 1.76

5. Upplever du att du har méjlighet att paverka

planering och uppléaggning av verksamheten

i denna GB/VH? 296 1.77
6: Tycker du att dina resurser, d.v.s. kunskaper,

fardigheter och intressen, blir utnyttjade i ditt

arbete pa denna GB/VH? 242 1.88

De méal som man arbetar mot &r ocksa tydliga och gemensamma i storre
utstréackning (4) och man kénner att man i hdgre grad arbetar i ett klimat dar
man kan fora fram sina synpunkter (1). Den stérsta skillnaden mellan villkoren
pa vardhem och i gruppbostad finns i pastdendena 3 och 5. De uttrycker att
det ar ett mer sjalvstandigt arbete i gruppbostad och att man dar kan vara med
och paverka i arbetets upplaggning i hdgre grad.
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Tabell 6.4 Upplevd malsattning pa gruppbostad (GB) och vardhem (VH).
Formuleringen av de fyra svarsalternativen var 1: "stdmmer inte alls", 2:
"stammer till viss del”, 3: "stimmer ganska val" och 4: "stammer mycket val".

VH GB
1: att pa basta satt ta hand om och ordna
for att personen skall trivas 344 371
2: att ta till vara alla tillfallen till tréning
av personens funktioner och fardigheter 3.04 359
3: att personens formaga okar sa att denne
blir allt mer sjalvstandig 2.62 3.46
4: att personen far en bostad med en sddan
trygghet att denne kanner att han/hon kan
bo kvar hér livet ut 2.79 3.45
5: att personen blir mer hemmastadd i afférer,
fritidsaktiviteter och annan service i kommunen 232 334

6: att personen far mojlighet att utva ett

inflytande dver sina omsorger i bostad och samhélle 216 3.14
7: att personen far en battre kontakt med sina anhériga 2.60 2.99
8: att personen kan flytta till ett mer sjalvstéandigt

boende sé snart som mojligt 217 2.26
9: att utveckla platser och miljéer déar personen
vistas, sd att denne inte stalls infor alltfor hoga krav 241 218

10: att lata bostaden bli en skyddad miljo s& att
personen inte utsatts for kontakt med en
oférstdende omgivning 240 191

Upplevd malsattning

En fraga i enkaten berdrde malsattningen i omsorgsarbetet och svaren
redovisas i tabell 6.4. Den inneholl 10 pastdenden att ta stallning till. Varje svar
angav darmed i vilken utstrackning som det stamde med malsattningen pa
den gruppbostad dar man arbetade eller pa det vardhem dar man sist
arbetade. Svaren uttrycktes i en fyrgradig skala och ges har som medelvarde
for ett pastdende. Dessa fragor har besvarats av mellan 121 och 135 personer.
Pastaendena &r ordnade efter hur de varderats i dagens gruppbostad.

Det pastdende som géller personernas trivsel (1) och det om att ta till
vara tillfallen for traning (2) uttrycker bast malsattningen inom gruppbostad
och det gjorde de ocksa nar de gallde varden pa vardhemmet. De tva foljande
pastdendena, om ¢kad sjalvstandighet (3) och majligheterna att fa bo kvar i sin
bostad livet ut (4) har 6kat vasentligt i forhéllande till hur viktigt man anség att
detta var p& vardhemmet. Pastdendena om att personen bor bli hemmastadd
pa orten (5) och mojligheten att fa utdva ett inflytande (6) foljer sedan. De &r de
tva pastaendena som 6kat mest i forhallande till hur man uppfattade dem som
malsattningar for vardhemmets verksamhet. Det ar tva pastaenden som har
mindre betydelse i gruppbostad dn pa vardhem, (9) och (10), vilka uttrycker ett
syftet inom en omsorgsverksamhet som innebar att man bor utforma skyddade
miljoer for dessa personer.
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DISKUSSION

Den foréandring som &gt rum har inneburit en omvélvning fér personal. Genom
att vardhemmen avvecklats som omsorgsform har de ocksé avvecklats som
arbetsplatser for personal. Detta har inneburit att manga har fatt lamna en
arbetsplats for att fa anstallning pa en annan. Genom att de nya
arbetstillfallena ingar i en organisation med en helt annan struktur, har det
inneburit att personal fatt nya arbetsuppgifter, under helt nya arbetsvillkor.
Det forandringsarbete som har skildrats har har séledes ocksa inneburit
omfattande pafrestningar for denna personal.

Men forandringsarbetet ar nu éver och det finns anledning att se pa hur
personal uppfattar denna férandring idag. Den jamférelse som har gjorts
mellan institutionell och integrerad omsorg har genomforts pa grundval av att
personal nu har kunskaper om hur integrerade omsorger fungerar och vilken
arbetssituation de erbjuder, och man ser darfor pa vardhemmet med dessa
utgangpunkter.

Den bild som trader fram i denna studie visar pa en forandring i positiv
riktning. Resultaten visar 6ver lag pa att man uppfattar att forandringen skett i
en riktning som innebar en positiv utveckling av stdd och service. Dels
framgar detta av svaren pa de strukturerade fragorna, de med redan givna
svarsalternativ, dels av den bild som trader fram som ar grundad pa
personalens egna kommentarer.

Egentligen &r inte detta forvanande da den utveckling som agt rum
inom integrerad omsorg till stor del ar praglad av tankar, idéer och
erfarenheter fran engagerad och kunnig personal. Denna personal ar saledes
inte frammande for dessa integrerade omsorger. Avvecklingen som sadan har
naturligtvis varit svar men nu nar den ar éver kan man mer fritt vardera hur
man uppfattar de nya och gamla arbetsuppgifterna och arbetsvillkoren. En
forklaring av mer allmén karaktar till att utvecklingen uppfattas som positiv ar
mojligen att den foérandring som agt rum inneb&r en modernisering av
arbetsvillkoren inom ett verksamhetsomrade i samhallet. Institutionen och de
arbetsvillkor den gav hade mer préagel av en dldre form av industriellt arbete,
medan de integrerade omsorgerna med ett mer sjalvstandigt arbete i sma
grupper mer &r praglade av utvecklingen inom arbetslivet under 70- och 80-
talen.

| detta ligger kanske ocksa en av de viktigaste garantierna for att
personer med begévningshandikapp skall f& uppleva ett gott liv. Den personal
som formedlar det stéd och den service som de behdver, har behov av goda
arbetsvillkor. Det ar nar dessa finns som de ocksa kan utfora det basta arbetet.
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| den pagéende utvecklingen finns en stravan bort fran det institutionsliv som
personer med begévningshandikapp fick uppleva pa vardhem. Istéllet finns ett
onskemal om att fa delta i det samhallsliv som levs av personer utan
handikapp. For att fortydliga innehallet i ett sddant liv presenterades i det
inledande kapitlet nagra aspekter av vad detta skulle kunna innehalla. | kapitel
3 framgick vilka alternativa former for stdd och service som skapades for dem
som en gang flyttade fran vardhemmen. | detta kapitel diskuteras hur dagens
bostéder och dagliga verksamheter utnyttjas av de som lever dér. | den forsta
studien beskrivs vardagen i ndgra avseenden som ansetts viktiga for att
karaktarisera ett gott hem for personer med begévningshandikapp. Den andra
studien diskuterar nagra aspekter av personernas dagliga verksamheter,
medan den tredje ger nagot av personernas deltagande i livet pa den ort dar
man nu lever.

EN BOSTAD OCH ETT HEM

Ett forsta steg pa vag mot att etablera ett liv utanfor vardhemmet tas nar man
far en egen bostad. Detta blir den fasta punkt fran vilken man sedan fortsatter
att utveckla det liv som man onskar leva. En sadan utveckling sker dels inom
bostaden, dels utanfoér denna. Att fa tillgang till dagliga verksamheter utanfor
bostaden blir ett viktigt steg. Den frimsta uppgiften for bostaden finns dock i
att bidra till att personen far tillgang till ett liv pa den ort dar han nu lever. Det
sker under kvéllar och veckoslut och riktar sig mot samhallsservice, fritids-
och kulturlivet och mot att knyta kontakter med vanner och en
bekantskapskrets.

Bostadens inre utveckling &r inriktad mot att bli ett hem for personen.
Det ar har som han skall fa majlighet att leva det liv som just han vill leva, med
sina vanner och med de mobler och den utrustning som just han behéver. Blir
bostaden ett hem har han ocksa en frihet att utnyttja detta for det liv som han
vill leva eftersom det ar i det egna hemmet som han har mgjlighet att leva ett
privatliv.

Det hér uttrycker en riktning for en utveckling, men i vilken
utstrackning blir den en verklighet? For personer med begavningshandikapp,
sarskilt om detta leder till ett mer omfattande behov av stdd och service,
uppstar svarigheter att forverkliga detta liv. S& som samhéllets stod i bostad ar
ordnat bedrivs detta i kollektiva former sa att flera personer med handikapp
bor tillsammans. Den personalgrupp som svarar for deras stod ar organiserad
for att formedla detta under kollektiva former. Dessa personer kanske till och
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med saknar manga av de funktioner som en vanlig bostad innehaller, eftersom
deras sovrum &r den enda privata delen av bostaden. Det &r detta problem,
huruvida bostaden ocksa blivit ett hem for den som bor dar, som har blivit
belyst i den studie som redovisas har.

Om en undersdkning

Metoden hamtades fran ett projekt fér analys av institutionsavveckling dar
man jamfort vardagen for personer med begavningshandikapp inom
institutionell och integrerad omsorg (Lerman, Ericsson och Nilsson 1984). Den
innehaller fem omraden av en persons tillvaro i sin bostad, dar vart och ett
beskrivs genom ett antal fragor. Omréden och fragor ar valda efter
diskussioner med personer som skall flytta frdn vardhem, deras anhériga och
personal, och beskriver sddana aspekter som man sett som 6nskvarda efter att
ha lamnat ett vardhem.

"Materiell standard" beskriver, genom fyra fragor, huruvida en person
har sddana &godelar och séddan utrustning som vanligtvis finns i en bostad.
Dessa géller en persons mébler, hans klader och utrustning for avkoppling och
fritid i hans sovrum. "Personlig prégel" beskriver i vilken utstrackning som
personens bostad och utrustning fatt en personlig karaktar och hur den fatt en
pragel av den som bor dar. De sex fragorna géller huruvida personen har egen
garderob for sina klader, egna prydnadsféremal och mébler, mattor och
gardiner. Har beaktas ocksa huruvida personen har satt sin pragel pa sang och
séangutrustning samt farger och tapeter i sitt hem. "Tillganglighet" beskriver
med tre frdgor om personen har frihet att komma at mat och klader och om
han kan reglera den TV han utnyttjar, nar han sa vill.

Det omrade som kallats "deltagande” galler deltagande och inflytande i
hemarbete och andra av vardagens uppgifter. Med sex fragor beskrivs
huruvida han deltar vid planering av matsedel, matinkép, tillagning av mat
och vid dukning av matbordet. Har beskrivs ocksd huruvida han deltar i
staddning av sin bostad och vid tvétt av sina klader.

"Integritet" har valts for att beskriva huruvida man i bostaden har
respekt for personen och hans privatliv. Omradet fangar upp i vilken
utstrackning som det forekommer ett kollektivt handlingsmoénster i bostaden.
De fem fradgorna beskriver huruvida personen enbart anvander sin egen tval
nar han tvattar sig och om toalettbesdk och personlig hygien sker i enskildhet.
Har beaktas ocksa huruvida personen anvander egen morgonrock och om han
enbart anvander egna handdukar. Denna fraga beskriver ocksa huruvida
personen har namnskylt pa sin ytterdorr.

Ett frageformular

Dessa fragor ingick i en understkning som syftade till att beskriva livskvalitet
och levnadsniva i boendet for personer som flyttat fran vardhemmen i
Skaraborg. Det frageformular som anvandes innehéll tre delar dar en forsta
beskrev personerna och deras funktionshinder medan den andra beskrev de
bostéder dar personerna bodde. | den tredje delen beskrevs den vardag som en
person fick uppleva i sin bostad.

Under 1986 och 1987 var det 38 personer som flyttade fran
Johannesbergs vardhem. Férutom personer som avlidit eller som man pa annat
satt funnit det vara olampligt att delta, blev det 33 personer som ingick i denna
studie. Fragorna besvarades vid intervjuer med den personal som stod for
stodet till de utvalda personerna. Studerande fran Skaraborgs Vardhogskola
svarade for dessa intervjuer (Bergsten, Ek och Ljungmark-Hermansson 1989).
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RESULTAT

Varierande omsorgsbehov

Den redovisning som gors har skiljer mellan personer med avseende pa deras
behov av stdd och service i vardagen. Detta grundar sig pa tre fragor om en
persons behov av stod i vardagssituationer som maltider, pakladning och
hygien. Dessa beskrevs med en femgradig skala dér 1 representerade en
situation dar personen klarade sig helt sjalv utan stdd medan kategori 5
uttryckte att personen var i behov av total hjdlp i detta avseende. Medelvéardet
for dessa tre varden uttryckte darmed ett samlat omsorgsbehov for en person.
De 23 personer med ett hogre vérde dn 2.5 har fatt utgéra gruppen med ett
begransat behov, medan de med ett varde som var 2.5 eller hégre &r de 10
personer som har ett mer omfattande omsorgsbehov.

Fem aspekter av vardagen

Var och en av de fem aspekterna av vardagen beskrivs hér for en person i form
av ett procenttal. Detta anger hans andel av fullt varde i detta avseende. |
tabell 7.1 anges medelvarde for de tva grupperna i de fem omradena.

Tabell 7:1 Fem aspekter av vardagen for tva grupper med varierande omsorgs-
behov. Mork stapel uttrycker ett begrénsat behov, medan ljus stapel uttrycker
ett mer omfattande behov. Férkortningarna i figuren ar MS=materiell
standard, PP=personlig pragel, TG=tillganglighet, DT=deltagande,
IT=integritet.

MS

PP

TG

DT

it

0 10 20 30 40 5 60 70 8 90 100
‘ [ LAGT OMSORGSBEHOV | | HOGT OMSORGSBEHOV‘

Materiell standard (MS) ar ett omrade av vardagen som ar tillgodosett for
huvuddelen och det finns ingen egentlig skillnad mellan de bada grupperna.
Detta kan jamféras med tillganglighet (TG) déar vardet ar mycket hdgre for
dem med ett lagre omsorgsbehov. De tre omradena personlig pragel (PP),
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deltagande (DT) och integritet (IT) ligger alla lagre an de tvé som redan
namnts. | dessa finns det ocksa en klar skillnad mellan de tva grupperna som
skiljer sig med avseende pa omsorgsbehov. Kvaliteten i vardagen, uttryckt pa
detta séatt, ar lagre for dem med ett mer omfattande omsorgsbehov.

De exempel som foljer ger en viss forstaelse for att vardena blivit laga.
Nar det géller materiell standard (MS) ar det t ex fem personer for vilka man
inte kan svara ja pé& frdgan om de ager pyjamas, kappa eller vinterrock,
huvudbonad, regnklader, stévlar och badklader. For personlig pragel (PP) &r
det sex personer for vilka man inte kan svara ja pa fragan om de har
prydnadsforemal i sitt hem. Néar det galler tillganglighet (TG) kan man for tre
personer inte svara ja pa en fraga om denne har mojlighet att fd/ta en kopp
kaffe eller smorgas nar han/hon vill det. For deltagande (DT) &r det tio p-
ersoner for vilka man inte kan svara ja pa fragan om de deltar i matinkop
minst en gang i manaden. Vad galler integritet (IT) kan man for elva personer
inte svara ja pa frdgan om de enbart anvander egna handdukar.

Denna skillnad skulle kunna bero pa att personer med varierande
omsorgsbehov bor i olika former av bostad. Det ar dock inte sd d& huvuddelen
av bada grupperna bor i samma slag av gruppbostad. Man skulle darfér kunna
forvénta sig att samma mal och metodik anvandes i en offentligt organiserad
gruppbostad. Det finns dock en skillnad mellan dessa grupper nar det géller
hur man bedriver den personliga planeringen av livet i bostaden. Man skulle
forvénta sig att ett deltagande av personen och hans foretradare i denna
process skulle 6ka mdojligheterna till ett personligt hem. Nar man jamfor finner
man att personen och/eller hans féretradare deltar i denna planering for 16
personer (70%) i gruppen med ett begrédnsat omsorgsbehov. For dem med ett
mer omfattande behov av omsorg finns ett deltagande for 50%, d.v.s. 5
personer.

Kommentarer

Det gér att skapa bostéder for dem som flyttar fran vardhem, men ett
vasentligt arbete bestér av att utnyttja de forutsattningar som en bostad
erbjuder s att den ocksa blir till ett gott hem fér den som bor déar. Resultaten
visar att man har astadkommit en materiell standard genom att man méblerat
och utrustat bostdderna men de utnyttjas inte till fullo. Man skulle istéllet
kunna forvénta sig att de omraden som berorts i undersokningen skulle vara
uppfyllda till 100%, eftersom det inte &r omojliga uppgifter som dessa fragor
representerar. Man stéller sig ocksa &n mer fragande nar man finner skillnader
mellan personer med varierande grad av omsorgsbehov. Den lagre graden av
utnyttjande finns hos dem med de mest omfattande omsorgsbehovet. Det
samma géller deltagandet vid den personliga planeringen.

Det ar oklart vad resultaten uttrycker. Dessa bostéader &r nya, inte enbart
som byggnader utan ocksd som fenomen. Har har man ocksa bott en kort tid
och personal har arbetat under en begransad tid. En metodik har kanske inte
utvecklats for att passa denna nya form av bostad. Den begréansade
maluppfyllelse som man finner har kan ocksa ses som att man tagit med sig
traditioner, metodik och roller fran det vardhem man lamnat. Man skulle
darfér kunna se detta som ett uttryck for att man i ett kort perspektiv inte
funnit all metodik som behdvs for att utveckla dessa bostéder till goda hem for
dem som bor dar. Ett satt att klargora detta, som dock inte &r mdojligt inom
ramen for denna studie, &r att man i ett senare skede genomfér diskussioner
om dessa omraden for att konstatera huruvida det skett en fortsatt utveckling
bort fran en anstaltstradition eller ej.
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MENINGSFULLA DAGLIGA VERKSAMHETER

Inom institutionell omsorg horde aktiviteter under dagtid till den allménna
vard som bedrevs dar. Inom integrerad omsorg, med en stravan efter att f&
uppleva ett s& normalt liv som majligt, blir det daremot naturligt att erbjuda
verksamheter under dagtid utanfoér bostaden. Ett ndrmande till det liv som
levs av allménheten forutsatter att de forlaggs till de platser pa en ort dar
andra ar verksamma dagtid. Genom att bostaden med stdd och service och
dessa dagliga verksamheter har olika funktioner fér en person, med olika
arbetsuppgifter for personal, blir det naturligt att det ocksa finns tva personal-
grupper. Foér dem som behdéver stdd och service under hela dygnet &ar det
dessa tva former for service som tillsammans har denna uppgift.

Genom att detta &r en omsorgsform har den som syfte att bidra till att en
person far uppleva ett gott liv. De medel som den arbetar med ar
verksamheter av skilda slag. Det &r genom ett val av verksamheter som bidrar
till ett gott liv for honom, som denna omsorgsform far positiva konsekvenser.
Syftet for denna form for stéd och service kan darfor uttryckas som att den
svarar for att en person skall fa tillgang till meningsfulla dagliga verksamheter.
Denna meningsfullhet finns dock inte inbyggd i en enskild verksamhet utan
den uppstér i dess kontakt med den person som skall d4gna sig at den. Bidrar
en verksamhet till ett gott liv for en person, kan den ocksé ségas ha
meningsfullhet.

Den modell som presenterades i det inledande kapitlet visade pa
behovet av en basaktivitet for en person, dvs en verksamhet som han dgnar
huvuddelen av sitt intresse. Men utdver denna finns ocksa andra verksamheter
under en vecka. Det ar pa detta satt som en person har mojlighet att fa tillgang
till sddana verksamheter som &r personligt utvecklande, som behandling eller
terapi, och det & genom denna omsorgsform som personen har majlighet att
delta i projekt, riktade mot den ort dar han &ar verksam, for att t ex bidra till en
utveckling av positiva attityder till personer med handikapp. Vilka
verksamheter som en vecka kommer att innehalla fér en person blir d&
beroende av utfallet av de samtal som fors kring personen och hans behov och
onskemal om vad han vill géra under dagtid. Denna omsorgsform ar mycket
fri nar det géaller val av verksamheter, da det enda krav som skall uppfyllas ar
att de skall vara meningsfulla for den person som far del av dem.

P& samma sétt finns en frihet i val av miljo dar de skall paga. | princip ar
alla 6ppna miljoer pa en ort av intresse, nar man skall valja en plats dar en
verksamhet skall &ga rum. Utdver valet av verksamheterna, kommer uppgiften
darfor ocksa att bestd av att vélja miljéer och att géra dem tillgangliga, genom
att leta sig fram till dem dér man &ar vdlkommen eller genom att skapa de
miljoer man behdver, nar man inte finner ndgra som ér tillgangliga. Personerna
med sitt stdd av personal eller andra personer, kommer att vistas dar kortare
eller langre tid under dagarna, beroende pé hur ett program ar utformat for en
enskild person eller den grupp som han tillhor.

De dagcenter dar dagliga verksamheter vanligtvis pagar idag, tillkom en
gang under bérjan av 70-talet for att ge de personer som dé vistades utanfor
institution tillgang till verksamheter. Dessa personer hade d& huvudsakligen
ett lindrigt handikapp och formaga att klara av ett traditionellt forvarvsarbete.
Det fick dock inte ndgot sddant utan man byggde dagcenter, till stor del med
den skyddade verkstaden som forebild. Den utveckling som sedan f6ljt, och
som blivit aktuell nar vardhem har avvecklats, praglas av att personer med
mer omfattande behov an vad man en gang avség, har kommit till dessa
dagcenter. Tillsammans med forvantningar om ett 6kat deltagande i
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samhallslivet genom denna omsorgsform, har det lett till att man i 6kad
utstrackning soker sig bort fran dagcentren.

Begreppen basaktivitet och livet pa orten genom dagliga verksamheter i
den inledande modellen for samhallsdeltagande, pekade pé en utveckling av
formerna for stéd under dagtid. Med en basaktivitet, kompletterad med
verksamheter av skilda slag, kan dagar tilloringas pa platser pa en ort, i nira
kontakt med det liv som &ger rum dér under dagtid.

Detta ringar in det problemomrade som denna studie avser att belysa.
Det ar framst tva fragor som &r av intresse, mot bakgrund av att de som flyttar
fran vardhem i stor utstrackning ar personer med mer omfattande
omsorgsbehov. For den organisation som férmedlar dessa dagliga
verksambheter stéller detta krav pa att i stérre utstrackning arbeta med sma
grupper, i nara kontakt med omgivande samhalle. Det ar vid dessa utatriktade
kontakter som man finner den stimulans som ordinarie miljéer ger. Den andra
aspekten géller meningsfullheten i de dagliga verksamheterna. Denna
omsorgsform som forst nu fatt ansvaret for dagliga verksamheter om dem
med omfattande omsorgsbehov, behdver kunna beméta behovet av en god
daglig omsorg for de som lamnat vardhemmet. Den studie som redovisas har
har genomforts i samarbete med Skaraborgs Vardhogskola dar studerande har
genomfort datainsamlingen (Kruse, Landin och Rosell 1990).

Om en undersdkning

Det synsatt som ligger bakom den metod som anvénts utgar inte fran ett
dagcenter som lokal, utan fran de dagliga verksamheter for de personer, som
detta ansvarar for. Det innebar att man fér en person behéver konstatera vilka
verksamheter denne dgnar sig at under en vecka for att sedan kunna géra en
beskrivning av var och en av dessa verksamheter. Det ar den slutliga
bedémningen av samtliga verksamheter som tillsammans ger en bild av vad
denna omsorgsform betyder for personen. Ur tidigare formular for uppféljning
av flyttningar fran vardhem (Ericsson 1993) som anvant sig av denna metod,
skapades ett instrument for beskrivning av dagliga verksamheter. Ett formulér
beskrev ocksa en persons funktionshinder. Formuléren skickades till en grupp
(A) som enkat, dar de bevarades av personal p& dagcenter. For den andra
gruppen (B) besvarades de vid intervjuer som gjordes vid besok.

Eftersom avsikten var att sarskilt beakta situationen for personer med
omfattande omsorgsbehov, valdes tva grupper. Grupp A kom att besta av 49
personer som valdes slumpmaéssigt bland dem som flyttat fran de vardhem
som avvecklades i Skaraborg. Grupp B utgjordes av 13 personer som ansags
vara personer med omfattande omsorgsbehov. De valdes for att de hade bott
pa en vardavdelning pa Johannesberg, for personer med grav utvecklings-
storning och med ett eller flera tillaggshandikapp.

Nar man jamfor ett sammanvagt uttryck for behov av stéd i vardagen
finner man skillnader mellan grupperna. Det uttryck for detta som anvandes i
studien kring boendet har ocksa anvants har. Det utgors av ett medelvarde av
bedomt behov av stod i de tre vardagssituationerna maltid, pakladning och
hygien. Med svarsalternativet 1 uttrycks helt avsaknad av behov av stéd,
medan 5 innebdr att det finns ett behov av stdd i alla situationer. | denna studie
ar detta medelvarde 2.5 for grupp A, medan det ar 3.6 for grupp B. Pé detta
sétt bekraftas att de i grupp B har ett mer omfattande behov av stéd och
service i vardagen.

67



Kent Ericsson: Bostaden, de dagliga verksamheterna och livet pa orten

RESULTAT

Dessa personer far tillgang till verksamheter under dagtid mellan 5.5 och 6
timmar, inklusive lunch, per dag under en vecka. Detta ar medelvarden, da det
finns en spridning i gruppen da en dag for vissa ar 3 timmar medan den &r 9
timmar for andra. Den enda mérkbara avvikelsen ar att de med mindre
omfattande omsorgsbehov har en arbetsdag som &r 1 timme kortare under
fredagen. Annars finns inte nagon skillnad mellan dessa bada grupper.

Med denna metod for att beskriva de verksamheter som pagar finner
man att dessa tva grupper om 62 personer, tillsammans svarar for 354
verksamheter under en vecka, 266 for grupp A och 88 for grupp B. Nar dessa
kategoriserats finner man att de tre stora kategorierna, i bdda grupperna, ar
tillverkning (arbetsuppgifter som leder till att man astadkommer produkter av
nagot slag), aktiviteter som innebar samhallsorientering samt skapande
verksamheter. Har finns en skillnad mellan grupperna da 32% ar tillverkning i
A och 20% i B. For skapande verksamheter ar forhallandet omvant da 14% av
verksamheterna i A och 18% i B tillhér denna kategori. Fysisk aktivitet svarar
for 12% av verksamheterna i grupp A, men ar inte lika vanlig fér grupp B med
8%. Ovriga aktiviteter som exempelvis personlig omvardnad, habilitering,
vuxenundervisning och uppgifter inom dagcentret, forekommer enbart i
begransad omfattning och da utan nagra egentliga skillnader mellan gupperna.

Deltagande i livet pa orten genom dagliga verksamheter
Ett satt att klargora i vilken utstrackning som de dagliga verksamheterna ager
rum i nara anknytning till orten, ar att beskriva var personerna &ter lunch. P&
det traditionella dagcentret fanns en matsal for detta. Man hade séledes, i
denna sarskilda verksamhetslokal, byggt in en funktion som ocksa fanns pa
orten. P& sa satt fanns ingen anledning att anvanda sig av vanliga restauranger.
Nar denna organisation for dagliga verksamheter omstruktureras for att knyta
an till det ordinarie livet pa orten, kommer man att finnas i mindre grupper pa
platser och i miljder tillsammans med andra. Detta avspeglar sig i hur man ater
sin lunch, da det leder till att man mer ofta ater den pa sin nya arbetsplats eller
i de restauranger dar andra ater lunch. | tabell 7.2 redovisas pa vilka platser
som personerna i de tva grupperna at sin lunch under de fem arbetsdagarna
under en vecka.

Har framgar att det ar dagcentret som &ar den helt dominerande platsen
dar man ater sin lunch, vanligtvis i den gemensamma matsalen, men ocksa i
verksamhetsgruppens egen lokal. En mindre andel ater ocksa i sin bostad,
exempelvis nar man har hemmadag. Har finns ocksa en skillnad mellan
grupperna. En mindre andel i grupp A, de med ett mindre omfattande
omsorgsbehoy, ater sin lunch utanfér dagcentret. Ingen i grupp B gér det. Med
detta satt att beskriva ett deltagande i livet pd orten genom dagliga
verksamheter finner man att det & mycket ovanligt for dessa personer. Nar
det forekommer &r det de med ett begréansat behov, som far uppleva detta.
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Tabell 7.2 Plats dar man ater sin lunch. Tabellen redovisar luncherna under en
vecka for de tva grupperna.

Grupp A Grupp B
Dagcenter, matsal 109 (54.5%) 43 (74.1%)
Dagcenter, i sin grupp 9 (4.5%) 10 (17.2%)
Pa ordinarie "arbetsplats” 10 ( 5.0%) 0
I lunchmatsal pé orten 16 ( 8.0%) 0
| bostaden 26 (13.0%) 5 (8.6%)
Ovrigt 30 (15.0%) 0
Summa 200 (100.0%) 58 (99.9%)
Uppgift saknas 45 7
Antal personer 49 13
Antal luncher 245 65

Ett ytterligare uttryck for huruvida dessa personer far uppleva ett liv pa orten
genom dessa dagliga verksamheter framgar av tabell 7.3. Har har samtliga
dokumenterade verksamheter for de tva grupperna under en vecka beskrivits
med avseende pa var de ager rum.

Tabell 7.3 Typ av miljo for dagliga verksamheter. Tabellen anger férdelningen
for samtliga verksamheter inom de tva grupperna.

Grupp A Grupp B
A Dagcenter, gemensam lokal 72 (28.1%) 8(9.1%)
B: Dagcenter, gruppens lokal 73 (28.5%) 26 (29.6%)
C: Plats pa orten, enbart omsorg 16 (6.3%) 6 (6.8%)
D: Plats pa orten, 6ppen for alla 38 (14.8%) 23 (26.1%)
E: Plats pa orten, 6vrigt 49 (19.1%) 24 (27.3%)
F: Bostad 8 (3.1%) 1(1.1)
Summa 256 88
Uppgift saknas 10 0

For grupp A, de med ett mindre omfattande omsorgsbehov, férekommer drygt
halften av verksamheten, 57%, pa dagcentret medan det ar en mindre andel,
39%, i grupp B. Har finns ocksa verksamheter utanfor dagcenter. Det &r enbart
ett fatal som forekommer i sarskilda grupper, i sarskilda miljoer. Istallet ar det
i allmanna miljéer som detta dger rum. Vad som héar har hanforts till alternativ
E, har kallats 6vrigt da de bestar av egna kommentarer som varit svara att
kategorisera till alternativen C och D. Ser man till dessa tre alternativ finner
man att 40% av verksamheterna i grupp A och 60% i B pagar utanfor det
egentliga dagcentret. Denna utflyttade verksamhet ar séledes vanligare bland
dem med mer omfattande omsorgsbehov.
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Meningsfullhet i verksamheterna

For att klargdra i vilken utstrackning som de dagliga verksamheterna &r
meningsfulla har tvd metoder anvénts. Den ena utgar fran en bedémning for
varje verksamhet, medan den andra bygger pa en helhetsbedomning av
personens tillvaro inom denna omsorgsform. Samtidigt skall uppmarksamhet
ges at det faktum att meningsfullheten har bedéms av den personal vars
uppgift det ar att féormedla dessa verksamheter. Det finns naturligtvis andra
uppgiftslamnare som skulle géra dessa skattningar, och d& utifran sina
referensramar. Dessa &r t ex anhdriga, personal i bostad och konsulter som
kurator och psykolog. Det &r inte mojligt att séga att det finns en bedémning
som ér riktig, utan den har sin grund i karaktaren pa relationen mellan
personen och den som gér bedémningen. | samband med att en verksamhet
identifierades for de tva grupperna, stalldes fragan om i vilken utstrackning
som den var meningsfull for personen. Dessa svar redovisas i tabell 7.4.

Tabell 7.4 Meningsfullhet i dagliga verksamheter. Tabellen redovisar samtliga
beddémda verksamheter for tva grupper med varierande omsorgsbehov.

Grupp A Grupp B
Mycket vérdefull 161 (63.6%) 55 (64.0%)
Ganska betydelsefull 84 (33.2%) 26 (30.2%)
Ett begransat varde 8 (3.2%) 5 (5.8%)
Summa 253 86
Ej bedomda verksamheter 13 2

Det finns inga egentliga skillnader mellan de bada grupperna nar det galler
deras meningsfullhet beskriven pa detta satt. Det ar tva tredjedelar av
verksamheterna, 64%, som beddms som mycket vardefulla. Knappt en
tredjedel anses vara ganska betydelsefulla, medan det enbart ar ett fatal som
anses ha ett begransat varde. Ingen sager att de saknar varde trots att man
kunde ange detta. Som nadmnts &r det den personal som bedriver
verksamheterna som ocksa gjort dessa bedomningar. Trots detta uttrycker
man att en tredjedel av verksamheterna inte &r mycket vardefulla och att det
finns ett antal verksamheter, 3% for grupp A och 6% for grupp B, dér man
sager att verksamheterna har ett begrénsat vérde.

Tabell 7.5 En helhetsbeddmning av dessa personers tillvaro inom denna
dagcenterverksamhet.

Grupp A Grupp B
Mycket vardefull 28 (71.2%) 7 (53.9%)
Ganska betydelsefull 9 (23.1%) 3 (23.1%)
Ett begrénsat vérde 2 (5.1%) 3 (23.1%)
Saknar helt vérde 0 0
Summa 39 13
Uppgift saknas 10 0
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Den andra metoden for att fa en uppfattning om meningsfullheten i denna
omsorgsform gjordes genom att en avslutande fraga berérde personalens
helhetsbeddmning av tillvaron inom denna dagcenterverksamhet. | tabell 7.5
redovisas personalens svar for dessa tva grupper. Det ar skillnader i
fordelningarna av svaren for de tva grupperna. Medan det ar 72% for grupp A,
for vilka man anser verksamheten vara mycket vardefull, &r det enbart for 54%
som man anser detta fér dem med mer omfattande behov av omsorg. Det &r 3
personer, 23%, av grupp B, for vilka man anser att denna omsorgsform har ett
begrénsat varde. Meningsfullheten i denna omsorgsform ar mindre for dem
med ett mer omfattande behov av stdd och service.

Personlig planering

I en organisation som har till syfte att formedla omsorger genom dagliga
verksamheter finns nyckeln till huruvida detta sker, i en planering av vilka
verksamheter som skall 4ga rum. Den meningsfullhet som kan forvéntas,
behover grundas i kunskaper om individuella behov och énskeméal om vad
dagarna skall innehalla. Forekomst av planering blir ett uttryck for i vilken
utstrackning som verksamheten &ar personlig. Det kriterium som stélls har for
forekomst av personlig planering ar att det skall ha skett under det gangna aret
och att det finns dokumentation fran detta tillfalle.

Har finns en personlig planering i bada grupperna. Staller man krav pa
att detta skall ske tillsammans med personen, och eventuellt med féretradare,
forekommer detta fér 73% av dem i grupp A, medan det dger rum for 59% i
grupp B. Man skulle kunna férvanta sig att den mer komplicerade uppgiften
att fanga upp behov och énskemal och att planera en vecka for dem med
omfattande behov av stdd och service, skulle leda till en hégre grad av del-
tagande fran andra.

Kommentarer

Det finns sjalvklart mycket att séga om denna omsorgsform och ett
grundlédggande konstaterande bor vara att den har tagit sig an dessa personer
som flyttat fran vardhemmen. Man har pa sa satt paborjat ett arbete for att
kunna erbjuda stdd och service med kvalitet. | denna omsorgsorganisation
befinner man sig i ett tidigt skede av detta arbete, inte enbart fér de personer
som flyttat fran vardhemmen i Skaraborg. Som svensk omsorgsform, med
tanke pa lagstiftningen, har man ocksa fatt vésentligt nya arbetsuppgifter
under 80-talet som ocksa staller krav pa utveckling. Darfor ar det tva omraden
som har fokuserats i denna studie, tanken om den utatriktade verksamheten
och meningsfullheten, fragor som har ansetts viktiga for att man skall kunna
I6sa sina nya arbetsuppgifter.

Nar det géller ett deltagande i livet pa orten genom dagliga verk-
samheter finner man att detta férekommer till viss del, men att det &r
begrénsat. Den bild som véxer fram visar inte pé ett genomgéende deltagande,
utan att detta &r en verksamhet som har sin huvudsakliga tyngdpunkt férlagd
till dagcenter. Detta framgar t ex av resultaten fran beskrivningarna av var
man &ter sin lunch. | dessa avseenden anvéander man sig inte fullt ut av det
ordinarie samhallets utbud, utan man haller sig huvudsakligen till de sarskilda
arrangemang som dagcentren erbjuder. Detta forhallande har inte enbart en
praktisk innebdrd for dem som ater sin lunch i samband med sina dagliga
verksamheter. Det har ocksa en symbolisk innebord da den ger en bild av
forhéllandet mellan denna omsorgsorganisation och omgivande samhalle.
Dagcentren dominerar dessa personers dagatr.
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Har finns dock en tendens till att man soéker sig till miljéer och platser
utanfoér dagcenterlokalen och det har skett for i forsta hand personerna med de
mer omfattande behoven. Har finns pa s sétt en positiv tendens som behover
forstarkas. Detta pastaende blir naturligt och gérs mot bakgrund av den
modell for ett deltagande i samhaéllslivet som har varit utgangspunkt for denna
analys.

Nar det géller meningsfullheten har det redan gjorts en reservation som
innebar att man behover ha i atanke att denna beskrivning ar gjord av den
personal som ocksa &r en part i denna verksamhet. Tros detta ar det inte en
helgjuten bild som véxer fram av en omsorg med hdg grad av meningsfullhet,
utan man pekar pa att mycket mer behover goras for att alla skall fa uppleva
meningsfulla dagliga verksamheter. Detta bor inte uppfattas som alltfér hoga
krav med tanke pa att detta &r personer som idag, och under lang tid
framover, kommer att tillbringa sina dagar inom denna omsorgsorganisation.
Detta behov av utveckling av meningsfullheten &r mest vasentligt for dem med
de mer omfattande behoven. Nar man goér en helhetsbeddmning av denna
verksamhet finner man dock att det ar dessa som har den lagsta graden av
meningsfullhet.

LIVET PA ORTEN

I den modell som presenterades i det inledande kapitlet uppfattades bostaden
och personens basaktivitet som en plattform fran vilken personen knyter an till
det liv som levs pa denna ort, for att bidra till hans sociala forankring. Detta
deltagande i livet pa orten sker dels genom bostaden, dels genom de dagliga
verksamheterna. Har ar det livet pa orten genom bostaden som
uppmarksammas.

Bostaden kan ségas vara ett hus med dubbla funktioner. Den ena &r den
som innebdr att bostaden far en inre utformning och ett innehall sé att den blir
till personens eget hem, den plats dar han lever sitt privatliv och den plats som
han sétter sin personliga pragel pa. Men bostaden har ocksa en utatriktad
funktion. Det blir den fasta punkt i tillvaron for personen som han har till
utgéngspunkt for ett liv utanfér denna, pa den ort och i det samhélle dar
personen lever. Bostaden blir den plats dar forberedelser sker av den typ av
aktiviteter som har har forts in under begreppet livet pa orten. Det géller bl.a.
personens sociala kontakter, hans utnyttjande av samhaéllets service for ett
personligt valbefinnande och fér de kommersiella behov han har. Det galler
ocksa de aktiviteter for fritid, kultur och samhaéllsengagemang, aktiviteter som
ager rum huvudsakligen under kvallar och veckoslut. Men i vilken
utstrackning ager detta liv pa orten rum?

Om en undersdkning

Det ar tre aspekter av begreppet livet pa orten som beaktas har namligen
sociala kontakter, utnyttjande av samhallets service samt fritid. Dessutom ges
bakgrundsinformation till detta och personliga uppgifter om den person som
beskrivs. Detta uttrycktes som ett antal fragor som fick formen av en enkat.
Denna besvarades av personal i personens bostad fér de som ingick i denna
undersokning. Utdver denna enkat fanns en inledande enkéat om personens
bostad. Metoden hamtades fran en uppféljningsundersokning av personer som
flyttat fran ett vardhem under avveckling (Ericsson 1993). Undersokningen
genomfdrdes som postenkat till de gruppbostéader som blivit valda. Den
redovisas mer ingdende i en rapport av Tuomi (1995).
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De som berdrs har ar de personer som flyttade fran vardhemmen i
Skaraborg, i samband med att de skulle avvecklas, till gruppbostader i
kommunerna i lanet. En begransning gjordes av gruppen da ett krav stélldes
pa att de skulle ha bott i denna gruppbostad i minst 2 ar, for att verkligen ha
haft mojlighet att etablera ett liv pa denna ort. Totalt ingar 132 personer i
undersdkningen.

Personernas valbefinnande

For att i denna studie fa en uppfattning om personlig bakgrund gors en
beskrivning av vad som héar har kallats personens vélbefinnande. Uttrycket ar
generellt till sin karaktar och anger hur en person uppfattas i ett antal
avseenden. Bedémningen av detta valbefinnande gors av den personal som
besvarat denna enkat.

Tabell 7.6 Férekomst av véalbefinnande ("VB") inom tio omraden for
undersdkningsgruppen.

Omrade: Med "VB" Utan "VB" Andel "VB"
Skygghet och rédsla 112 10 0.92
I konflikt med andra 109 11 0.91
Somatisk ohélsa 108 12 0.90
Psykisk ohalsa 98 20 0.83
Ett tryggt och sékert liv 97 24 0.80
Personlig oro och angest 93 27 0.78
Ett liv fyllt med gladje 70 49 0.59
Upplever och kanner frihet 68 48 0.59
Ett rikt socialt liv 64 57 0.53
Personlig utveckling 47 73 0.39
Medelvéarde fér 124 personer: 0.72

Bedomningar har gjorts inom tio omraden. Ett exempel pa ett omrade ar
"Personlig oro och angest". Det pastdende som personal har tagit stallning till
ar "Det héar dr en person som idag upplever personlig oro och angest". For att
fa en uppfattning om i vilken utstrackning som detta pastdende stammer, har
man markerat det alternativ som ar mest lampligt fér den person som
beskrivs. De fyra mdjliga svarsalternativen var "inte alls”, "till viss del”,
"ganska val" och "mycket val". De tva forstnamnda anses har vara uttryck for
att valbefinnande ("VB") foreligger i detta avseende. Pa sé satt har en tudelning
gjorts och de bada alternativ som anger att man anser att personlig oro och
angest foreligger blir ett uttryck for att valbefinnande saknas. Nar grad av
valbefinnande kommer att redovisas sker det i form av ett index, som anger
andelen personer som anses uppleva ett valbefinnande. For vart och ett av de
tio omrédena har detta upprepats. | tabell 7.6 anges dessa samt forekomst av
valbefinnande for hela gruppen. De tio omradena har har rangordnats sa att
det med hogst andel kommer forst. Det bér ndamnas att forekomst av
valbefinnande ibland betyder att ndgot foreligger, ibland att ndgot saknas inom
det omrade som beskrivs.

Eftersom valbefinnande uttrycker ett positivt forhallande betyder det att
72% av gruppen upplever detta efter att ha flyttat fran vardhemmet. Det har ar
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séledes en grupp déar de allra flesta anses ha positiva upplevelser inom dessa
omraden. Man upplever séledes inte skygghet och radsla i vardagen och man
lever inte heller i konflikt med varandra. Det ar enbart en mindre andel som
gor det. Samtidigt bor man ocksa notera att man anser att enbart halften anses
leva ett rikt socialt liv och enbart en mindre andel anses uppleva en personlig
utveckling.

Kontakten med anhdériga

Kontakterna med sina anhoriga ar sjalvklart en viktig del av det liv en person
lever, ocksa for personen med begavningshandikapp. Detta har ocksa framgatt
vl i kapitlet om relationen mellan anhdriga och deras anforvanter. | tabell 7.7
beskrivs omfattningen av kontakten mellan dessa personer och deras anhériga.
Dessutom jamfors personerna med avseende pé vélbefinnande ("VB") for att
klargéra om individuella faktorer ar relaterade till denna kontakt. Med kontakt
menas har saval att anhoriga gor besok hos personen som att personen gor
besdk hos dem.

Tabell 7.7 Gar ut med eller gor besok hos foraldrar och syskon. Férutom
omfattningen av denna kontakt anger tabellen ett uttryck for personens
vélbefinnande ("VB").

FORALDRAR SYSKON

Antal "VB" Antal "VB"
Anhdriga saknas 4  0.73 16 0.74
Detta sker aldrig 17 0.74 37 0.71
Arligen 32 068 60 0.72
Varje manad 22 077 7 0.69
Varje vecka 10 0.73 4 0.83
Summa 125 0.72 124 0.72
Uppgift saknas 7 8

Man kan omedelbart konstatera att en stor del av dessa personer saknar
foraldrar. Detta far inte ses som markligt eftersom detta géller vuxna personer,
ibland aldre, med foréaldrar som inte langre &r i livet. Har finns dock 64
personer, halften av gruppen, som fortfarande har kontakt med sina anhériga.
Nar det sker ar det en eller nagra ganger under ett ar. Det ar dock fler som har
syskon. Men det ar d& ocksa fler, 37 personer, som har syskon utan att man har
kontakt med dem. Nar man har syskon ar det ocksa har vanligast med kontakt
arligen. Har ar det dock mycket fa personer, enbart 11, som har kontakt varje
manad och vecka. Som framgar av dessa personers vélbefinnande sa ar detta
individuella forhallande inte nagot som &r relaterat till omfattningen av
kontakten med anhdriga.

Kontakten med foretradare

I den omsorgsverksamhet som bedrivs idag ar det viktigt att den person som
erhaller omsorger har en foretradare, som ger stod till de synpunkter som
personen vill framfdra eller som helt svarar for att framféra dem nar denne
saknar formaga till detta. Darfor beskrivs har omfattningen av kontakten
mellan dem. Med foretrddare menas hér god man eller annan form av
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foretradare, exempelvis kontaktperson. Det kan naturligtvis ocksa vara en
person som pa annat satt tagit sig an uppgiften att bevaka och uttrycka per-
sonens 6nskemal och behov.

Tabell 7.8 Gar ut med eller gor besok hos foretradare. Férutom omfattningen
av detta anger tabellen ocksa ett uttryck for personens valbefinnande ("VB").

FORETRADARE
Antal "VB"
Foretréddare saknas 23 0.64
Detta sker aldrig 42 0.70
Arligen 34 075
Varje manad 17 0.79
Varje vecka 7 0.84
Summa 123 0.72
Uppgift saknas 9

Av tabell 7.8 framgar det att det dr vanligt att dessa personer har foretradare,
eftersom det enbart & en mindre grupp om 23 personer, 19%, som saknar
detta. Daremot ar det inte alla som har kontakt med sin foretradare, da det
forekommer enbart for halften, 58 personer. Det ar ocksa en vasentlig grupp
om 42 personer (34%), som har foretradare men som saknar denna kontakt.
Har finns en relation till personernas véalbefinnande pa sa sétt att de som
saknar foretradare &r de som har den lagsta graden i detta avseende, medan de
som har kontakt varje vecka har den hégsta graden av vélbefinnande. Man
skulle kunna uttrycka det sa att den som framstar som mest néjd och
problemfri oftast har kontakt med sin foretradare.

Kontakten med grannar

Fragan om kontakten mellan personerna som flyttat frdn vardhemmen och
grannarna i deras nya bostader framstar som viktig, ndrmast avgérande, for
huruvida det nya liv de lever verkligen skall komma att fa ett positivt innehall.
Ett ifrdgasattande fran grannskap till de miljoer i vilka de vistas kan ligga till
grund for hela denna forandringsprocess. Det ar séval grannskap till bostader
som till platser for dagliga verksamheter och kulturaktiviteter som framstar
som viktiga. Det ar darfor naturligt av flera skal att stalla sig fragan om
karaktaren pa denna form av kontakt. | tabell 7.9 ar det kontakterna till
grannskapet kring deras bostéader som beskrivs.
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Tabell 7.9 Karaktaren pa relationen till personer i bostadens grannskap. Har
beaktas ocksa personernas vélbefinnande ("VB").

GRANNAR

Antal "VB"
Huvudsakligen problem och konflikter 2 0.10
Neutral, dock inslag av problem / konflikter 10 0.64
Kan karaktériseras som neutral 76 0.70
Neutral, dock finns inslag av positiv karaktar 27 0.82
Utpraglat positiv karaktar 12 0.86
Summa 127 0.72
Uppgift saknas 5

Dessa resultat kan inte sagas vara ett uttryck for en konfliktfylld relation till
grannar. Enbart for 12 personer, 9%, anser man att det finns problem och
konflikter. Enbart fér 2 av dessa anses de vara omfattande. Resultatet uttrycker
istallet att relationen mellan dessa personer och deras grannskap &r neutralt,
da man varken har konflikter eller positiva relationer. For 39 personer, 31%,
anses dock denna relation vara positiv. Har finns ocksa ett forhéallande mellan
relationens karaktar och personernas vélbefinnande. De 2 med problem och
konflikter ar personer som egentligen saknar ett valbefinnande, da index for
dem &r 0.10. De med positiva relationer &r personer med en hdgre grad av
vélbefinnande &n de som har en relation som karaktariseras som neutral.

Deltagande i kommersiell service

Det forvantas i en omsorgsverksamhet som syftar till ett deltagande i
samhallslivet for personer med begévningshandikapp att de skall delta i den
typ av sysslor som hor till det normala hemmet. Det ar da tva slag av
kommersiell service som berérs héar (tabell 7.10), ndmligen inkép av mat till
hushallet och inkdp av egna klader. Har anges ocksa vélbefinnande, det
uttryck som valts for att karaktérisera personerna.

Nar det géller deltagande vid inkop av mat till hushallet &r detta en
vanlig foreteelse da halften, 59 personer, deltar varje vecka och dagligen. Det
véacker diaremot en viss forvaning att 5 personer aldrig har fatt uppleva detta
och att 32 personer, 25%, enbart har deltagit ndgon enstaka gang. Néar det
géller deltagande vid inkdp av egna klader ar det vanligt att man deltar i strre
eller mindre omfattning. Det finns dock 13 personer som aldrig fatt uppleva
detta eller som gjort det enbart ndgon enstaka gang. Det finns inte nagra
individuella skillnader som kan fortydliga den variation man finner, eftersom
grad av valbefinnande &r jamn. Det galler dock inte de 5 som aldrig deltar vid
ink6p av mat. Dar finns ocksa en svag tendens till att de som deltar ofta har en
hogre grad av vélbefinnande.
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Tabell 7.10 Omfattningen av personernas deltagande i kommersiell service.
Har ges ocksa grad av valbefinnande ("VB").

Deltar vid inkdp av mat till hushallet? Antal "VB"
Nej, det har aldrig skett 5 0.56
Ja, det har skett ndgon enstaka gang 32 072
Ja, det sker varje manad 31 071
Ja, det sker varje vecka 57 0.74
Ja, det sker dagligen 2 0.75
Summa 127 0.72
Deltar vid inkdp av egna kiader? Antal "VB"
Nej, det har aldrig skett 1 -

Ja, det har skett ndgon enstaka gang 12 076
Ja, det sker ofta, dock inte alltid 28 0.67
Ja, det sker alltid 86 0.74
Summa 127 0.72

Deltagande i fritidsaktiviteter

En bild av dessa personers deltagande i fritidsaktiviteter framgéar av tabell
7.11. | enkéten var ett antal fritidsaktiviteter av spontan karaktér givna och
man markerade hur ofta personen deltog i dessa under ett ar. Har presenteras
de som deltagit i dessa fritidsaktiviteter och i vilken omfattning som detta
skett. | tabellen ges ocksé grad av valbefinnande for tva grupper, dels de som
deltagit i denna fritid ("Med fritid") dels de som inte deltagit ("Utan fritid").

Tabell 7.11 Omfattning av deltagande i fritidsaktiviteter under ett ar. Har gors
ocksa en jamforelse av grad av vélbefinnande mellan dem som deltagit i denna
fritid och de som inte deltagit.

ANTAL TILLFALLEN: VALBEFINNANDE

1-3 4-6 oftare Summa Utan fritid Med fritid
Café 6 15 80 101 (76.5%) 0.72 0.72
Dans 19 17 43 79 (59.8%) 0.72 0.72
Musik 51 8 15 74 (56.1%) 0.67 0.76
Biograf 46 4 5 55 (41.7%) 0.67 0.78
Gudstjanst 32 8 7 47 (35.6%) 0.72 0.73
Teater 37 - 1 38 (28.8%) 0.70 0.77
Idrott 23 4 8 35 (26.5%) 0.70 0.77
Museum 20 - - 20 (15.1%) 0.71 0.79
Den totala gruppen: 132 (100%)

Av dessa fritidsaktiviteter 4r det besok pé café som framstar som allra
vanligast. Man tar en promenad eller man tar sig en tur med bil for att komma
ut och fa sig en kopp kaffe. Nastan alla, tre fjardedelar av gruppen, deltar i
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detta och det sker ofta under aret. Dans ar ndgot som manga deltar i och det
sker ocksa ofta, d& de flesta som deltar gor det vid flera tillfallen under aret.
Besok pa musikarrangemang &ar ocksa en vanlig typ av fritidsaktivitet, men de
sker enbart vid nagra tillfallen under aret. Man skulle kunna férvanta sig att de
aktiviteter som namnts, biobesok, teater, idrott och museum, skulle kunna vara
vanliga eftersom de ger upplevelser utéver de som vardagen annars

innehaller. De ar dock fa som deltar i dessa och nér det sker ar de enbart vid
nagra tillfallen under aret. En tredjedel deltar ocksé i det kyrkliga livet och gar
pa gudstjanst i kyrkan.

Nar man sedan jamfér de som deltar i dessa aktiviteter med de som inte
deltar, finner man inga skillnader i tre av dessa typer av fritid, némligen bestk
pa café, besok pa danstillstalining samt kyrkobesok. FOr évriga arrangemang
finns en skillnad péa s satt att de som deltar har en hogre grad av
valbefinnande an de som inte deltar.

Kommentarer

Vid sidan av bostaden och de dagliga verksamheterna framstar livet pa orten
som en vasentlig del av vardagen. Detta har darfor fatt uppmarksambhet i detta
avsnitt. Har uppfattas detta deltagande i samhéllslivet som resultatet av det
arbete som pagar i personens bostad och i hans dagliga verksamheter. Det ar
dock enbart den sida av ett liv pa orten som man bidrar till genom bostaden,
som beaktats i den har undersékningen.

Skall man sammanfatta de resultat som véxer fram har kan man séga att
detta deltagande bade finns och saknas! Nar man ser pa dessa personers
relation till sin familj s& finns det har personer som har en val utvecklad
kontakt med sina anhériga, saval foraldrar som syskon. Samtidigt finns det
ocksé personer i gruppen som har foraldrar och syskon men som helt saknar
kontakter med dem.

Resultaten & desamma nér det galler personernas foretradare. Har finns
det n&gra som har foretradare och som har kontakt med dem i varierande
omfattning. Men det finns ocksa de som har foretradare utan att ha kontakt
med dem. Det kan vara forstéeligt nar man inte har kontakt med sina
anhoriga, eftersom man saknar foréaldrar och syskon, ett faktum som man inte
kan gdra nagot at. Nar det daremot finns personer som saknar foretradare blir
man férvanad eftersom det ar ndgot som kan paverkas. Man kan ju bidra till
att en person far tillgéng till ndgon som kan fora personens talan. Detta behov
framstar som &an stérre nar man konstaterar att de lagar som styr det stod som
personen erhaller, bygger pa att han har ndgon som for sin talan.

Nar det géller inkop av mat till hushallet och klader till sig sjalv ar
bilden ocksé har densamma. Ett deltagande bade finns och saknas. Har finns
en grupp som deltar i dessa vardagsuppagifter och det sker i varierande
omfattning. Men hér finns ocksa de som aldrig har varit med om detta eller
som har deltagit enbart ndgon enstaka gang.

Denna bild ar ocksad densamma nar det galler fritidsaktiviteter. De
aktiviteter som har beskrivits har ar sadana som kan férvantas vara nagot man
deltar i a&tminstone nagon géng under ett ar. Sedan &r aktiviteterna av sddant
slag att man ocksa kan forvanta sig att det finns variation nar det géaller ett
deltagande. Medan vissa ar mycket vanligt forekommande &ar det andra som
det ar osannolikt att man deltar i med stor omfattning. Det ar da mer
intressant att konstatera att det finns personer som har deltagit i dessa
aktiviteter under aret och att det finns de som inte alls har gjort det.

En typ av sociala kontakter som brukar fa uppmarksambhet ar relationen
till bostadens grannar. Ofta antar man &ar den ar problematisk. De resultat som
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véaxer fram i denna undersokning visar dock pa att sé inte &r fallet. Det finns fa
kring vilka det finns problem och konflikter. Men det ar inte heller manga déar
man har direkt positiva relationer till grannarna. Den dominerande bilden ar
istallet att denna relation ar neutral, utan att innehalla vare sig problem eller
stora positiva upplevelser. Detta dr kanske egentligen ocksé det normala
forhallande som man borde forvénta sig.

Fragan om huruvida ett deltagande i livet pé orten péverkas av
individuella skillnader har har beaktats genom att beskriva vad som har kallats
en persons vélbefinnande. Nar man anvander detta begrepp finner man att det
ibland finns ett samband mellan ett deltagande i livet pa orten och att detta
forhallande saknas ibland. Nar det géller kontakten med anhdériga finns det
inte ndgon relation i detta avseende, men kontakten med féretradare ar
relaterad till deras véalbefinnande. Denna relation finns ocksa i kontakten
mellan personerna och deras grannar. Dessa personers deltagande vid inkop ar
dock inte relaterad till denna individuella variation och ndgon sadan relation
finns inte heller till tre av de fritidsaktiviteter som beskrivits, namligen bestk
pa café, danstillstalining samt gudstjanstbesok. Men fér fem andra av
fritidsaktiviteterna finns det en relation till personernas vélbefinnande. Denna
relation, nar den finns, ar av det slaget att ett deltagande i livet pé orten
genomgaende &r relaterad till en hogre grad av valbefinnande dn fér dem som
inte deltar.

DISKUSSION

I en beskrivning av bostader och dagliga verksamheter med stéd och service
for personer med begavningshandikapp som flyttat fran vardhem, bér man
gora det grundléaggande konstaterandet att dessa integrerade omsorger
existerar och att de har ersatt traditionella institutionella omsorger. De &r pa sa
satt etablerade, de utgor en realitet idag och de utfor en positiv uppgift genom
att de erbjuder ett s gott stod att institutioner inte langre behdvs. Vad som har
har genomfdrts med dessa tre studier, &r att ett antal uttryck for kvaliteter i
vardagen for de personer som erhaller sitt stéd genom dessa omsorger, har
valts for att konstatera huruvida de bidrar till ett gott liv fér dessa personer.
Nar man pa detta satt for in dessa kvaliteter i vardagen blir inte bilden lika
sjalvklart positiv utan har finner man, naturligtvis, skillnader i hur dessa
omsorger utformas och vilka konsekvenser detta ger.

Nar det géller bostaden finns en tendens till skillnad mellan materiell
standard och personlig pragel. Det gér att skapa en materiellt valutrustad
bostad och pa sa satt fora fram denna typ av kvalitet i vardagen till dessa
personer, men det ar inte sjalvklart att denna utnyttjas pa ett sddant satt att
den ocksa leder till den personliga pragel som man kan foérvanta sig i ett hem.
De resultat som finns héar ar inte dramatiska, men de pekar pa ett fenomen som
inte ens borde existera.

Den aspekt av kvalitet i vardagen som beaktats i studien av personernas
dagliga verksamheter, &r den meningsfullhet med vilka de formedlas. Den &r
viktig eftersom den utgér en nyckelfraga. Det &r sjalva meningsfullheten i
verksamheterna som avgor om de blir till stéd och service till personen och om
detta verkligen ar en omsorgsform eller ej! Det svar man far i denna studie ar
att det finns en viss meningsfullhet, men den &r inte helgjuten da man vill inte
séga att den ar mycket vardefull for alla. Darmed finns en tveksamhet som
leder till ett konstaterande av ett behov av utveckling av denna omsorgsform.

Fragan om formerna for denna verksamhet, om den péagar i de
traditionella dagcentren eller i miljoer i ordinarie samhalle, innehaller en
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aspekt av kvalitet i vardagen. Darmed visar man pa i vilken utstrackning som
man har kontakt med och relationer till allménhet och de ordinarie miljéer som
finns pa orten. Att delta i det ordinarie samhaéllslivet uppfattas har inte enbart
som en Onskvard kvalitet i vardagen utan fragan ar ocksa relaterad till grad av
meningsfullhet i de dagliga verksamheterna. Det har visat sig, sarskilt for
personer med mer omfattande omsorgsbehov, att det ar i miljderna utanfor
dagcentren som méojligheterna finns for att tillmotesgé de individuella behov
som dessa personer har. Man lamnar da lattare de traditioner som dagcentren
ar ett uttryck fér och kan arbeta med storre frihet med att skapa de
verksamheter som dessa personer behover.

Det &r med uttrycken forekomst och avsaknad som man bést kan
beskriva de kvaliteter i vardagen som livet pa orten innehaller. Medan vissa
personer har ett deltagande av detta slag, ar det andra som saknar detta. Det
ar svart att pa grundval av dessa studier kunna férsta hur detta kommer sig.
Mot bakgrund av de mal som detta arbete utgar fran finns det anledning att
peka pé att det aterstar mer att gora i detta avseende. Har finns ett behov av en
vasentlig utveckling av det utatriktade arbetet vid dessa bostader. Detta skulle
kunna innehalla ett arbete for att dstadkomma en fordjupad relation till
foraldrar och syskon, dvs till deras familjer. Har finns ocks& mer att géra nar
det galler deras foretradare, dels att skaffa sddana, dels att bidra till att de som
redan finns ocksa blir aktiva foretradare for dessa personer. Mot bakgrund av
dessa resultat finns det ocksa ett behov av en utvecklad kommersiell service, t
ex vid inkop av mat till hushallet. Man skulle férvanta sig att detta var en
verklighet i hogre grad med tanke pé att huvuddelen av dessa personer bor i
gruppbostider av det slag som innebdr att de bor i egna sma lagenheter, med
ett fullt utrustat kok.

Nar det géller fritidsaktiviteter behdver man inte forvanta sig att alla
skall vara fullt aktiva med de exempel pé aktiviteter som givits har. Men man
blir forvanad infor dessa resultat som visar pa att det finns s& manga som inte
alls deltar i dem ndgon gang under ett ar. Det ar d& mer svart att vara
normativ och hévda en utveckling av relationerna till dessa personers grannar.
Det &r inte negativa relationer som man finner utan resultaten pekar pa att
huvuddelen av dem &r neutrala. De bor kanske ocksa forbli vid detta. Det bor
kanske istéllet bli en fraga som far sin personliga I6sning. Man kan for var och
en ta stéllning till vilken relation till grannskapet som &r den mest lampliga, for
denna person, i detta grannskap.

Det finns dock en tendens som &r allvarlig i dessa resultat och som har
kommit igen s&val inom bostad som inom dagliga verksamheter och livet pa
orten. Har finns individuella skillnader i de kvaliteter i vardagen som har
beskrivits, pé sa satt att nar dessa skillnader finns sa ar det personerna med ett
ldttare handikapp som far uppleva ett liv med en hogre grad av kvalitet i
vardagen. Detta har inte varit en huvudfréga for detta projekt men med tanke
pa de resultat som dessa studier visar pa finns det anledning att
uppméarksamma detta forhallande.

Denna fraga blir séarskilt viktig da den &r kritisk for den forandring som
pagar fran institutionell till integrerad omsorg. Som framgick av den historiska
tillbakablick som gjordes inledningsvis var ett deltagande i samhallslivet en
frdga som till en bérjan enbart var nagot for dem med lattare handikapp,
medan de med mer omfattande handikapp hanvisades till institutioner. Det
normala livet var inte ndgot som skulle bli en verklighet fér dem med grava
handikapp. Det var forst 80-talets utveckling som till slut ledde till att
vardhemmen avvecklades, som i grunden &ndrade detta synsatt. Vad
institutionsavveckling egentligen handlar om ar allas ratt till ett deltagande i
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ordinarie samhallsliv, saledes ocksa for dem med mer grava handikapp. De
skillnader som man finner i dessa studier blir p& detta satt inte enbart en
beskrivning av dessa personers vardag, utan de blir ett uttryck fér en oklarhet
kring den vérdering som ér sjalva grunden for den forandring som pagar.
Darmed forsvagas ocksa en viktig del av denna verksamhet, en komponent
som behovs for att kunna utveckla denna verksambhet till att kunna bidra till ett
gott liv i ordinarie samhélle for alla.

Den fraga man staller sig efter att ha tagit del av dessa resultat ar
huruvida de avspeglar férhallanden som finns just nu, under ett
forandringsskede, och som darfér kommer att forsvinna pa langre sikt, eller
om de utgér kvarlevor fran den institutionella tiden som nu byggs in i de
integrerade omsorgerna och pé sa satt kommer att leva kvar. Det gar
naturligtvis inte att svara pa denna fraga. En mojlig strategi ar att
uppmarksamma dessa fragor om kvaliteter i vardagen, som inte enbart géaller
de kvaliteter som diskuterats har utan ocksa andra, och att arbeta for en
utveckling bort fran de férhallanden som man uppfattar som negativa. En
sadan utveckling bor bli medveten och vara inriktad pé ett antal avgorande
fragor. Detta arbete kan garna grundas i en systematiskt genomford
kvalitetssakring i bostader och dagliga verksamheter, vars resultat paverkar en
fortsatt utveckling.
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8
LIVSKVALITET FOR PERSONER
MED GRAVA BEGAVNINGSHANDIKAPP

Ingrid Zakrisson

BAKGRUND

En inte alltfor ovanlig uppfattning nér det géller integrering av personer med
begévningshandikapp i samhaéllet ar att integrerad omsorg endast &r bra for
dem med ett lattare handikapp, d.v.s. fér dem som sjélva kan ta for sig av vad
samhallet erbjuder. De andra, de med ett svarare handikapp, de kommer bara
att bli mer isolerade och fa samre service an pa vardhemmen, dar det ju finns
speciell personal som &r till just fér dem. Ledstjarnan for samhéllets omsorger
om personer med begavningshandikapp ar det "normala livet", som det
definierats genom "normaliseringsprincipen”, men &r ett liv som &r "normalt"
ocksé gott? En grupp som naturligt nog kunde vara oroliga var en del av de
anhoriga som hade sina barn, syskon, fastrar och morbrider boende péa
vardhemmen. Dit hade de fort sina slaktingar i fast forvissning om att de givit
dem den basta tankbara vard och omsorg som tankas kan. Inte undra pa att
man blev orolig nar da vardhemmen skulle laggas ned, darfor att denna
omsorg nu inte langre ansags tillrackligt bra!

Bland annat mot bakgrund av sddana synpunkter vore det séledes av
stor vikt att speciellt underséka om de gravt begavningshandikappade far det
battre nar de flyttat ut fran vardhemmen. Men det finns 6verhuvudtaget fa
undersokningar om kvaliteten i samhallets omsorger om dem som har de allra
svaraste handikappen, och har hade vi i Skaraborgs lan en unik chans att
studera detta. Darfor kom fradgan snabbt att utvidgas till att handla om hur alla
vuxna gravt begavningshandikappade personer i Skaraborgs lan har det,
oavsett om man bott pa vardhem tidigare eller inte.

Undersokningen kom att brottas med i forsta hand tva problem. For det
forsta, vad ar egentligen livskvalitet och hur méater man det? For det andra,
hur méter vi livskvaliteten bland méanniskor dér sjalva handikappet begransar
bade férmagan till spraklig kommunikation och formégan att reflektera 6ver
sin egen situation?

Att mata livskvalitet
Hur man ser pa vad som éar ett gott liv varierar fran manniska till manniska.
Dessa forestallningar beror pa en mangd olika saker, bade inre och yttre
faktorer, som t ex vilka hinder som finns for att uppna ett gott liv och vilken
anspraksniva man har (Soder, Barron, och Nilsson 1990). Klart ar ocksa att
varderingen varierar mellan olika omraden i ens liv. Man kan t. ex. vara néjd
med sitt umgéngesliv, men ha ett arbete som man ar missnéjd med.

Hur man nu an definierar begreppet livskvalitet, s torde dock ordet
"kvalitet" alltid innebara en vérdering av nagot, i detta fall av livet. Vad ar da
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livet? Man kan t.ex. skilja pd materiella, sociala och psykologiska aspekter
(Kajandi 1981). Materiella aspekter innebar bl.a. sdidant som boende, arbete,
ekonomi, och fritidsaktiviteter, sociala aspekter innefattas av familje- och
vanskapsrelationer och inflytande, och till psykologiska aspekter hor sddant
som sjalvuppfattning och kénsloliv (Allardt 1978; Kajandi 1981; Lerman och
Ericsson 1982; Naess 1979).

En viktig konsekvens av detta resonemang ar att for att en
kvalitetsvéardering ska bli meningsfull méste man ocksé satta den i relation till
hur livet for individen ser ut. Syftet med denna undersokning var saledes att
beskriva de gravt begavningshandikappades livssituation ur nagra olika
aspekter och att dérefter vardera kvaliteten i dessa livsmonster.

Livskvalitet och gravt begavningshandikapp

Det finns naturligtvis olika sétt att nivabeskriva begavningshandikapp. Utifran
en liten enkatundersékning bland de omsorgsansvariga i Skaraborgs lan visade
det sig att ett vanligt satt att beskriva ett gravt begavningshandikapp var,
utifran Kyléns (Granlund, Kylén, Storm och Géransson 1985) modell, ett
fungerande pa A-niva. Med detta menas att tankandet ar helt beroende av
sinnesupplevelser och motoriska aktiviteter. Detta innebar ocksa att spraket
inte har nagon direkt innebord i sig utan fungerar som sinnes- och motorisk
upplevelse.

Med denna definition blir det da svart att méata livskvaliteten pa
konventionellt satt, d.v.s. dar den enskilde i ndgon form far skatta hur tillfreds
han eller hon ar med sin livssituation. Ett satt ar da att lata ndgon som kanner
individen val gora denna beddmning, t.ex. den personal som arbetar ndrmast
den begévningshandikappade personen, eller dennes anhériga. Personalen har
en mangfacetterad bild av personens dagliga liv, men saknar ofta ett
perspektiv bakat i tiden. De anhoriga, & andra sidan, kanske ofta saknar
kunskap om den begévningshandikappade personens dagliga liv, men har &
andra sidan ofta ett ordentligt perspektiv bakét i tiden. Att séledes utnyttja
bada dessa kallor for livskvalitetsbedémningarna borde ge ett relativt gott
alternativ till den enskilde individens vérderingar.

Denna rapport bestar av tva delar. For det forsta gors en beskrivning av
de gravt begavningshandikappades livssituation och livskvalitet. For det andra
gors en jamforelse, bade avseende livssituation och livskvalitet, av hur det var
fore respektive efter flytten fran vardhemmen. Denna del inkluderar dven
personer med lindrigare begavningshandikapp, da gruppen annars skulle bli
valdigt liten.

GRAVT BEGAVNINGSHANDIKAPPADES SITUATION

Tillvagagangssitt

Nar undersdkningen startade under hésten 1989 fick de omsorgsansvariga
besvara en liten enkat om hur de sag pa vad ett gravt begdvningshandikapp
var. Utifran svaren utformades en gemensam definition som skickades tillbaka
till de omsorgsansvariga med uppmaningen att ta fram de personer inom
deras respektive omrade, som motsvarade definitionen, som var 20 &r och
aldre och som inte bodde pa vardhem. Darefter tillfragades de anhdriga till
dessa om de ville medverka i undersdokningen.

For dem som fortfarande levde kvar pa institution (Aspa, Johannesberg
samt Skogsiter) tillfradgades ocksa de anhdriga forst om deltagande. | denna
grupp ingick personer med olika grader av begavningshandikapp, och dessa
observerades med hjalp av delar av ett test som utformats av Nelson-Lindroth
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(1977). Utifran denna observation gjordes en uppdelning i tva grupper:
personer med gravt begédvningshandikapp samt évriga.

Totalt var de 52 personer med grava begavningshandikapp som deltog.
Det finns ett visst bortfall som &r svart att exakt uppskatta som beror dels pa
att anhoriga avbojt deltagande, dels pa deltagande i en annan undersokning
som samtidigt pagick och dels pa dddsfall under perioden. Av dessa 52
personer var 33 (63%) méan och 19 (37%) kvinnor. Aldern varierade fran 19 till
74 &r och medelaldern var 40 ar.

Den i personalen som fungerade som kontaktman for respektive
begévningshandikappad person samt dennes narmaste anhorig blev var for sig
intervjuade for att beskriva livssituationen for personen i fraga. Det
strukturerade intervjuformularet inneholl en mangd fragor fordelade pa bl.a.
foljande omréaden: boende, daglig verksamhet, fritid, levnadsstandard, sociala
relationer samt inflytande. Déarefter fick samma personer fylla i ett litet
enkatformular dar en skattning (pa en femgradig skala fran mycket missnéjd
till mycket néjd) av samma omraden efterfrdgades. Personal och anhdériga till
"vardhems"-gruppen fick ocksd genomga samma procedur en gang till, efter
flytten fran vardhemmen. Denna procedur avslutades vid arsskiftet 1992/93.

Resultat

Den forsta frdgan som stélldes var, var lever de personer som har ett gravt
begévningshandikapp? De allra flesta (39 personer) bodde i gruppbostad eller
liknande. Sju personer bodde fortfarande kvar i fordldrahem. Sex personer
bodde i sjukhem. Av de 39 personer som bodde i gruppbostad hade majoriteten
(33 personer) tidigare bott pa vardhem. Av dem som bodde i sjukhem hade
alla tidigare bott pa vardhem.

Medelaldern bland dem i féraldrahem var 29 ar medan den var 39 ar i
gruppbostad och 62 ar bland dem som bodde i sjukhem. De som bodde i
sjukhem hade i stérre utstrackning (67%) fysiska handikapp &n évriga grupper
(28 resp 29%). Vad galler andra tillaggshandikapp och ADL-formagor, forekom
inga statistiskt sékerstéllda skillnader.

Nar det géller boendet hade de som bodde i gruppbostad i storre
utstrackning en personlig tillvaro i friga om man hade namnskylt pa dorren,
anvande enbart egna klader, handdukar och tval, o.s.v., de var mindre
trdngbodda och deltog i storre utstrackning i hemsysslor dn de som bodde i
foraldrahem och sjukhem. De som bodde i féraldrahem var mest trangbodda,
da né&gra av dem p.g.a. sitt handikapp delade sovrum med sina foraldrar. De
hade ocksa samre tillganglighet till samhallelig och kommersiell service, da en
del levde pa landsbygden. De som bodde i sjukhem deltog minst i hemarbete.

Nar det géller daglig verksamhet hade de som bodde i gruppbostad och i
foraldrahem daglig verksamhet i storre utstréackning och i stérre omfattning &n
de som bodde pé sjukhem (vilket i viss man kan forklaras av deras hogre
medelalder). Verksamheten for de sistnamnda bedomdes ocksa vara mindre
adekvat och det fanns ocksa i mindre utstrackning en personlig malsattning for
deras dagliga verksamhet. Dessa hade ocksa i storre utstrackning sin dagliga
verksamhet forlagd till sjalva sjukhemmet i stallet for att ha den pa funktionell
plats i samhéllet.

Nar det galler fritid gick de som bodde pa sjukhem och lade sig tidigare
pa kvéllarna, de hade farre fritidsaktiviteter utanfor bostaden och hade farre
sociala kontakter pa fritiden &an 6vriga grupper.

| frdga om levnadsstandard hade de som bodde pa sjukhem farre
inkomstkallor och lagre inkomst an de 6vriga. De som bodde i gruppbostad
och foraldrahem hade ofta, forutom sin pension, ocksé andra inkomster sésom
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bostadsbidrag, habiliteringserséttning och handikapperséttning. De som bodde
i sjukhem och de som bodde i férdldrahem hade ocksa i mindre utstrackning
eget hyreskontrakt.

Avseende sociala relationer var samtliga ensamstaende (d.v.s. inte gifta
eller sammanboende). De som bodde i gruppbostad och i férdldrahem hade en
stérre anhérigkrets dan de som bodde i sjukhem, och de bodde ocksé narmare
sina anhdriga. De som bodde i foraldranem hade ocksa mer kontakt med sina
anhoriga och uppgavs ocksa ha en storre kanslomassig narhet till dem.

Slutligen, nér det galler inflytande hade de som bodde i gruppbostad och
i foraldrahem storre inflytande 6ver den service de far an de som bodde i
sjukhem, vilket innebar mer information om ny personal och stérre méjlighet
till deltagande i habiliteringskonferenser och liknande. De som bodde i
foraldrahem hade mer samhaéllsinflytande an de andra pa sa satt att man i
storre utstrackning var medlem i ndgon intresseorganisation, och liknande. De
uppfattades ocksd som mindre beroende av andra for sin dagliga tillvaro, t.ex.
i frdga om hushallssysslor, inkop, forflyttning, o.s.v. De som bodde hos
foraldrar och i gruppbostad hade ocksé en htgre medborgerlig status, pa sa
sétt att man oftare var skriven pa sin hemadress och mer séllan hade
forvaltare.

Hur varderar da personal och anhériga den begavningshandikappades
livssituation? Personalen var mest néjd med levnadsstandarden och boendet
och minst néjd med inflytandet och vanskapsrelationerna. Den enda statistiskt
sékerstallda skillnaden rér familjerelationer, dar personalen i gruppbostad
varderade dessa higre dn vad personalen pa sjukhem gjorde.

De anhdriga tyckte att familjerelationerna var ratt bra liksom boendet.
Minst néjd var man med inflytandet for de begavningshandikappade
personerna. Skillnader var det nar det géller boendet dar de anhériga till dem
som bor i sjukhem var mindre néjda an de 6vriga. Likasa finns det skillnader
avseende levnadsstandarden dér de anhdriga till dem som bor i gruppbostad
tyckte den var béttre &n vad anhdriga till dem som bor i sjukhem och
forédldrahem gjorde.

Diskussion

Nar det galler hur de begavningshandikappades livssituation ser ut forekom
skillnader mellan de olika grupperna pa praktiskt taget samtliga sex omraden.
Framfor allt forefaller det som de som bor pé sjukhem lever ett mer begransat
liv 4n de 6vriga, bade nar det géller boende, daglig verksamhet, fritid,
levnadsstandard, sociala relationer och inflytande. Aven om inte skillnaderna
mellan grupperna var sarskilt stora var ocksa varderingarna, bade fran
personal och anhoriga, mindre positiva pa majoriteten av omradena for dem
som bodde pé sjukhem.

Sjukhem &r ju ingen omsorgsform speciellt utformad fér personer med
begévningshandikapp, utan for svart sjuka manniskor i allménhet. Sjalva
beteckningen sjukhem leder ju tankarna till sjukvard, och bygger ofta pa en
medicinsk modell for att ge medicinsk vard. Just kritik av den medicinska
modellen fér omsorg om begévningshandikappade var ju for évrigt det som
bland annat ledde fram till den generella vardhemsavveckling som pagar i
Sverige. Det forefaller som just denna grupp av sex gravt
begévningshandikappade personer helt enkelt har flyttat fran en institution till
en annan.

Nu kan man ju invanda att det ju ar normalt att flytta till sjukhem nér
man blir gammal och har stora behov av personligt stod. Och pa sé satt passar
ju denna grupp in. De var bade relativt gamla och hade i stor utstrackning
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omfattande fysiska handikapp, forutom sitt begavningshandikapp. Men det
forefaller d, i det har fallet, som att det "normala” livet inte nédvandigtvis
behdver innebéra det "goda” livet.

Men om da sjukhem inte forefaller uppfylla de krav som man vill stélla
péa en god omsorg for personer med begdvningshandikapp, kanhanda kan man
déa dven ifrdgasatta om de uppfyller krav pa en god omsorg fér andra grupper
i samhallet?

UPPFOLINING AV UTFLYTTNING FRAN VARDHEM

Tillvagagangssitt
Det var 29 personer med begavningshandikapp som studerades bade foére och
efter flytt fran vdrdhemmen (Aspa, Johannesberg och Skogséter). Av dessa
hade 13 personer ett gravt begadvningshandikapp. Elva personer var man och
18 kvinnor. Aldern varierade fran 24 till 75 med en medellder pé 51 ar. Elva
personer hade nagon form av fysiska handikapp, nio personer nagon form av
psykiska handikapp och 15 personer nagon annan typ av tillaggshandikapp.
De flesta klarade av att 4ta och ga pa toaletten sjalv medan omkring hélften
behévde hjalp med hygien och pakladning. Det var 23 personer som flyttat till
gruppbostad eller liknande och sex personer som flyttat till sjukhem.
Proceduren var densamma som ovan. Personal och anhoriga fick delta i
en intervju och fylla i en enkat med samma innehall som beskrivits ovan. Detta
utfordes bade fore och mellan sex till tolv manader efter utflyttning. Det var
séledes samma anhoriga som deltog bada gangerna medan personalen i stort
sett utgjordes av olika personer fére och efter flytt.

Resultat

Nar det géller boendet fick man en mer personlig tillvaro efter utflyttningen, i
fraga om namnskylt pa doérren, anvandande av personliga hygienartiklar,
0.s.v. Man var ocksa mindre trangbodda. Likasa deltog man mer i hemarbete
efter utflyttningen.

Avseende den dagliga verksamheten innebar utflyttningen att
verksamheten uppfattades som mer adekvat och det utformades i stérre
utstrackning personliga malsattningar for individernas verksamhet. Vare sig
typ av verksamhet (t.ex. dagcenter) eller omfattning paverkades av
utflyttningen.

Den enda noterade skillnaden nér det galler fritiden var att man hade
mer att gora pa fritiden hemma i bostaden efter utflyttningen. Man brukade ga
och lagga sig nagot senare efter flytten, men denna skillnad var inte statistiskt
sékerstalld. Mangden aktiviteter pa fritiden utanfor bostaden forefaller inte ha
foréandrats.

Nar det géller levnadsstandarden noterades en rad férandringar. Man fick
fler inkomstkallor efter flytten, framfor allt i form av bostadsbidrag. Inkomsten
okade ocksd, da man efter flytt fick tillgang till hela sin pension. Antalet
utgifter blev ocksa flera, dd man maste betala hyra och uppehalle sjalv.
Utgifterna blev ocksé storre. (Har man dock raknat pa lite olika sétt varfor
denna aspekt maste uppfattas som mindre tillforlitlig.) Bostadsstandarden
Okade ocksa, pa sa satt att man i 6kad utstrackning fick eget hyreskontrakt.

Den enda forandringen som tycks ha skett néar det galler sociala relationer
ar att fler uppgavs ha nara vanskapsrelationer fore flytten. Dock forefaller det
som, i de fall man hade en van, att man efter flytten traffades oftare &ven om
denna skillnad inte &r statistiskt sdkerstalld. Anhdrigrelationerna verkar inte
ha férandrats av flytten i ndmnvard utstrackning.
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Till sist, nar det galler inflytande sa fick man ett storre inflytande éver sin
service efter utflyttningen pé sa sétt att man i storre utstrackning fick
information om ny personal och kunde delta i habiliteringskonferenser eller
liknande. Dessutom férdndrades den medborgerliga statusen i hdg grad,
framfor allt pa grund att man efter flytten folkbokfordes i sin bostad. | viss
man tkade ocksé inflytandet 6ver den dagliga verksamheten, i fraga om
arbetstider och arbetsuppgifter.

Anses da de begdvningshandikappade personerna ha fétt det battre efter
flytten? Enligt vad personalen anser, inte direkt. Boende och inflytande ar de
som svarat efter flytt mer néjd med &n de som svarade fore flytten, &ven om
dessa skillnader inte ar statistiskt sédkerstallda. Tvartom var
vardhemspersonalen mer néjd med den dagliga verksamheten och
vanskapsrelationerna dn vad personalen i gruppbostad och sjukhem var, dven
om inte heller dessa skillnader var statistiskt sékerstéllda.

De anhoriga blev framfor allt mer ndjda med inflytandet efter flytt, &ven
om detta var det omrade som man var jamforelsevis minst néjd med. Man
blev ocksé mer néjd med boendet efter flytten, &ven om denna forandring inte
ar statistiskt sékerstalld.

Slutligen, nér det galler livskvalitet generellt skattades den relativt hogt av
personalen bade fore och efter flytt (medelvarden 3.69 respektive 3.93 pa en
femgradig skala). De anhoériga déremot skattade livskvaliteten efter flytten
som hogre (4.31) jamfort med fore (3.46). Denna forandring var ocksa
statistiskt sékerstalld.

Diskussion

Det ar maojligt att de férandringar i livet, som de gestaltar sig fér dessa
personer som flyttat ut fran tre olika vardhem i Skaraborgs lan, inte kan
betecknas som sé valdigt dramatiska. Men pé& samtliga av de omraden som
studerats i denna undersékning har forandringar skett. De storsta
forandringarna som skett har framfoér allt att géra med levnadsstandarden och
boendesituationen. Minst férandringar har skett nar det galler fritiden och de
sociala relationerna.

Dessa fordndringar avspeglar sig endast till viss del i de livskvalitets-
skattningar som personal och anhdériga gjort, som t.ex. fér boendesituationen.
Skattningen av levnadsstandarden har inte fordndrats ndmnvart. | vissa
aspekter var ju ocksa vardhemspersonalen mer ngjd an gruppboende- och
sjukhemspersonalen.

Detta visar pa att den referensram som personen som skattar har ar
valdigt betydelsefull for de beddmningar han eller hon gor. Att man inte
uppfattar att den begévningshandikappade personen har fatt det béttre,
behdver inte betyda att inga foérandringar har skett, bara att man inte tillméter
de férandringarna nagon storre vikt. Eller tvartom, man tillmater vissa
fordndringar, som t.ex. i inflytandet (som ju féréandrats i mindre utstrackning
an t.ex. levnadsstandarden), storre vikt, eftersom man skattar denna hégre
efter jamfort med fore flytt.

Men dven om man inte i skattningarna av de olika livsaspekterna kan
urskilja att vare sig personal eller anhdriga anser att de
begévningshandikappade personerna har fatt det béattre, sé ar i alla fall de
anhoriga, nér det galler livskvalitet generellt mer positiva efter flytten an fore.
Detta trots att en hel del var valdigt oroliga infor denna stora férandring av
deras begavningshandikappade slaktings liv som man trodde att
vardhemsavvecklingen skulle innebara.
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SAMMANFATTANDE DISKUSSION

Pa det stora hela kan man séga att de gravt begavningshandikappade
personerna lever ett ganska rikt och mangfacetterat liv och i vissa aspekter
ocksa ett gott liv, som det skattats av anhoriga och personal. Det har ocksa
skett forandringar i samma riktning for de personer som tidigare bodde péa
vardhem och nu flyttat ut. Men det finns ett par aspekter dar tillvaron skulle
kunna férbattras ytterligare.

Den ena aspekten géller de gravt begavningshandikappade som har de
stdrsta behoven av stdd, d.v.s. de som ar aldre och har omfattande fysiska
handikapp, de som i denna undersékning hade fatt flytta till sjukhem. Det
forefaller som om deras situation inte skiljer sig sarskilt mycket fran hur de
hade det p& vardhemmen. Denna grupp ar ju jamforelsevis mycket liten, och
syns darfor inte sarskilt mycket. Eftersom de ocksa ofta ar relativt gamla
saknar de ocksa nara och starka anhoriga som for deras talan. Det varierar nog
pa olika hall hur man har 16st omsorgen om denna grupp, och det vore
intressant med en kartlaggning av hur man i andra landsting och kommuner
har 16st denna fraga.

Den andra aspekten géller de begavningshandikappades fritid och
sociala relationer som inte forandrats namnvart. Liknande resultat har pavisats
i andra undersokningar, t.ex. i en jamforelse mellan integrerade och
institutionella omsorger som gjordes redan 1982 (Zakrisson 1994). Varfor
lyckas vi inte forandra dessa aspekter? Varfor forefaller vara integrerade
gruppbostader vara sa socialt isolerade? Detta kraver en diskussion bland
beslutsfattare och personalgrupper, och éterigen vore det av intresse att se om
det finns nagra intressanta "projekt" kring detta p& andra hall.

Men pa det stora hela verkar omsorgen om de gravt
begévningshandikappade personerna i Skaraborg fungera, och det roligaste
resultatet tycker jag ar att de anhdériga, som i viss utstrackning var sé oroliga
infor vardhemsavvecklingen, nu efterat var s mycket mer positiva i sina
bedémningar av den generella livskvaliteten!
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PROJEKTET

Avsikten har har varit att beskriva och forstd den normaliseringsprocess som
pagar, d.v.s. skiftet fran den institutionella traditionen till den som leder till ett
deltagande i samhallslivet. Projektet avspeglar en bred syn pa denna
forandringsprocess som i grunden ror de enskilda personer som flyttat, men
som ocksa omfattar andra personer och grupper. Detta har paverkat vilka
undersokningar jag valt att genomfdra. Den redovisning som har givits har har
inletts med en socialpolitisk bakgrund. Ur denna har sedan ett antal mal
kunnat formuleras, som sedan har anvants i projektet. Darefter foljer en
beskrivning av fordndringsarbetet i Skaraborg tillsammans med en uppféljning
av vilka omsorger dessa personer har, efter att alla har flyttat. De atta studier
som genomforts av denna normaliseringsprocess ar den utvarderande delen
av projektet.

Det har varit ett genomgéende syfte att gora beskrivningar av dessa
personer och deras vardag, och av det stdd och den service som bidrar till
denna vardag. Varderingarna av dessa insatser gors sedan med avseende pa
hur de bidrar till att forverkliga ett gott liv for dessa personer. De tar sin
utgdngspunkt i mal som galler denna verksamhet. Vilka mal man kommer att
anvanda sig av blir till slut en frdga om ett val. De som anvants har ar sadana
som varit ndra knutna till detta forandringsarbete, och varderingar gors darfor
utifrdn mal som tillhér den omsorg som skapades under 80-talet. Det finns
naturligtvis andra mal som skulle kunna ha valts.

EN HUVUDBILD

Det finns en huvudbild som tréader fram ur detta material och den &r positiv.
Men det finns naturligtvis ocksé problem, séval av enklare som av mer
overgripande slag. En diskussion om dessa fors senare. Denna huvudbild som
vaxer fram ger en allmén beskrivning av situationen fér den grupp som flyttat
fran de tre vardhemmen. Kring denna finns det sedan personer, ibland fa och
ibland fler, dar det gatt vasentligt battre och som darfor uppvisar hoga véarden
i de dimensioner som redovisats. Det finns naturligtvis andra personer, ocksa
har ibland fa och ibland fler, for vilket det gatt samre an for gruppen.

Utveckling och avveckling

Detta forandringsarbete har lett till att det skett en avveckling av ett problem,
en institutionell vardform med rotter i 1800-talet. Med de erfarenheter och
kunskaper om samhallets stod till personer med begavningshandikapp som

89



Kent Ericsson: Diskussion kring en samlad bild

vuxit fram, har institutionerna allt mer kommit att uppfattas som ett problem.
Den integrerade omsorgsorganisationen, i vilken de nya erfarenheterna och
kunskaperna har samlats, har genom denna form av avvecklingsprojekt kunnat
skapas for dem som ftyttat frdn vardhemmen. Man har darmed under 80- och
90-talen kunnat forverkliga 40-talets visioner om ett liv for personer med
handikapp, inte enbart for dem med lindriga utan ocksa for dem med de mest
svara funktionshindren.

En ny vardag

Detta har skapat mojligheter fér en ny vardag for de som flyttat och darmed
for deras personliga utveckling. | personernas beréttelser finns ocksa uttryck
for att man utnyttjar denna nya vardag och att den upplevs positivt. Den har
ocksa fort in madnga nya moment i deras vardag, som de inte hade
erfarenheterer av tidigare. De stora upplevelserna for dessa personer &r inte
markliga eller avvikande, utan de bestar av det normala livets
vardagserfarenheter, som blir nya och viktiga for personer som under en stor
del av sitt liv levt med begrénsad kontakt med det ordinarie livet. Ett badrum,
en brevlada och en soptunna ar exempel pa sddana upplevelser.

En egen bostad

Att den lagenhet som méanga, dock inte alla, nu har fatt spelar en stor roll
framgar inte enbart i personernas beréattelser utan ocksa i anhérigas
kommentarer och i personalens redovisningar. De som har flyttat till en
ldgenhet som &r en egen har fatt tillgang till ett boende som innebér en
personlig tillvaro, dar det blir naturligt att sjalv fa vara med och vélja, utforma
och utrusta sin lagenhet. Vad sérskilt anhdriga ser som viktigt ar det faktum
att man har kontrakt pé sin lagenhet. Det upplevs av dem som en trygghet och
sékerhet mot bakgrund av de tidigare kunde ryckas upp och flyttas till en
annan bostad. Kommentaren blir sjalvklar nar den kommer fran dem, eftersom
de tidigare varit med om att anforvanten har flyttats mellan vardenheter utan
att man haft ndgon mojlighet att paverka.

Bostadens lokalisering och dess storlek gor det ocksa majligt for nya
relationer eftersom man som anhorig kan hélsa pa och leva med sin anforvant
pa ett annat sétt 4n tidigare. Ocksa for personal har bostaderna i de
integrerade omsorgerna skapat nya arbetsvillkor, med storre sjalvstandighet
och frihet fran hierarkier och med ett storre ansvar i deras arbetssituation. De
som bor dar har darmed fétt tillgang till personal som ar n6jd med sina
arbetsvillkor.

Man kan se detta skeende som att dessa personer nu fatt tillgang till en
modern bostadsstandard. De har tidigare bott pa vardhem som idémaéssigt har
sina rotter i 40-talet, och som bdérjade forverkligas pé 50-talet. Deras
utformning kan ses som en avspegling av den bostadsstandard som fanns i
datida samhalle. Att bo fler i ett rum sdgs da inte som ett stort problem. Det
var da inte markligt att vardhem skapades med flerbaddsrum. Att man nu bor
i en egen lagenhet, en verklighet for vissa som flyttade, innebar att man far
leva med den bostadsstandard som fanns nar de flyttade fran vardhemmen,
d.v.s. under 80-talet. Avveckling av vardhem kan sdgas ha varit ett satt att
modernisera dessa personers bostédder och att féra in dem i ordinarie
samhéllets bostadsprodukton.

Dagliga verksamheter

Man har fatt uppleva en vasentlig forbattring nar man nu har fatt tillgang till
en omsorgsform som erbjuder dagliga verksamheter. Det innebar ett
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erkdnnande att alla har réatt till dagliga verksamheter och att den drivs av
personal som har detta till sin huvuduppgift, med en utbildning och metodik
for detta. Vardhemmen var aldrig avsedda for att bedriva verksamheter som
en omsorgsform. Pa sé satt ar det har ett uttryck for den utveckling som skett
bort fran den institutionella traditionen. Den blir naturlig i en omsorg som
syftar till ett deltagande i ett samhaéllsliv, dar andra dgnar sig at sina
verksamheter, d.v.s. pa arbetsplatser utanfor sina bostader. Den bredare
samhélleliga ram inom vilken detta skett &r ett samhalle dar tanken om full
sysselsattning for alla &r ett ideal.

DET FINNS MER ATT GORA

Samhallsdeltagande ocksa for dem med grava handikapp
Det ar en stor uppgift man har tagit sig an genom ett férandringsarbete som
detta. Genom att man avvecklat institutionell vard, som ursprungligen riktade
sig till dem med grava handikapp, har man egentligen for forsta gangen tagit
sig an uppgiften att skapa stod och service utanfor institution for denna grupp.
Tidigare fanns det enbart begréansade erfarenheter. Nu blir det hér ett uppdrag
som innehaller ett omfattande utvecklingsarbete. Man kan inte forvanta sig att
detta slutférs genom att man lamnar vardhemmen. Tvartom befinner man sig i
en situation som innebar att man just pabérjat ett utvecklingsarbete. Det
kommer att innehalla svarigheter och blir ett arbete som pégar under avsevard
tid. Vissa problem kommer att vara av 6vergaende karaktar, som far sina
I6sningar pa ett ganska enkelt satt och som darmed kan skétas lokalt. Andra
problem ar av mer grundlaggande karaktéar, forknippade med att
forutsattningarna for ett omsorgsarbete har férandrats i grunden.

Det material som detta projekt har genererat innehéller manga detaljer.
Man kan ta del av dem och man kan arbeta med dem under informella former.
Darfor behdver det har inte bli en katalog av problem. Avsikten ar héar att peka
pa nagra fenomen som vuxit fram ur detta utvarderingsprojekt som ar varda
att uppmaéarksammas.

Kvalitet i bostad och hem
Den studie som gjordes i bostaden pekar pa att man har kunnat astadkomma
en materiell standard, men att det inte varit lika sjalvklart att tillgodose andra
kvaliteter som personlig préagel och integritet. Bakom beskrivningarna av dessa
finns forhallanden som uttrycker brist pa respekt fér de som bor dar. Att
denna fraga ses som viktig beror pé att detta ar dessa personers bostad och
hem, och att de dar har ratt till ett vardigt bemdtande. Man skulle darfér
kunna forvénta sig att det inte existerade nagra uttryck for brist pa personlig
pragel och integritet. Fragan blir ocksa viktig, eftersom dessa forhallanden
fanns inom den institutionella varden. Den blir darigenom ett uttryck for
huruvida man fort med sig institutionella traditioner till integerad omsorg.
Man kan naturligtvis avfarda dessa resultat och mena att de enbart
forekom den forsta tiden efter att man flyttade. Det kan sjalvklart vara sa men
fragan om dessa fenomen enbart ar kortsiktiga eller om de kommit for att
stanna, kan bara avgoras genom att man fortsatter att uppméarksamma dem.
En metod for att genomféra en I6pande diskussion om kvalitet i den vardag
som en bostad erbjuder, &r att arbeta med kvalitetssakring. Nagon utifran gor
beskrivningar av kvalitet i valda avseenden, for att sedan fora diskussioner
kring dessa med syfte att uppméarksamma och utveckla den kvalitet med
vilken man arbetar i bostaden.
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Bristande meningsfullhet i daglig verksamhet

Den brist i meningsfullhet i de dagliga verksamheterna, sarskilt fér dem med
omfattande omsorgsbehov, som man fann i studien kring dagliga
verksamheter, pekar pé ett problem. Eftersom detta ar en omsorgsform borde
meningsfullheten i verksamheterna vara hdg och lika for alla. Detta problem ar
dock mer grundlaggande. Denna omsorgsform tillkom en gang for dem med
lindriga handikapp och fick en utformning som dagcenter, med dess
traditioner och arbetsmetoder. Nar nu nya grupper med nya behov kommer,
stalls man infor uppgifter som man ursprungligen inte var utformad for att
tillgodose. Detta leder till krav pa nya former for att formedla meningsfulla
dagliga verksamheter for alla.

Lindriga och grava handikapp

Det finns ett forhallande som gar igen i flera resultat, namligen att man finner
skillnader mellan personer med lindriga och grava handikapp. Innebdrden av
denna skillnad &r att de med ett gravt handikapp lever ett liv med l&gre grad
av kvalitet. Analyser fran den vardhemsserie som det rér sig om har visar pa
att detta forhallande gallde ocksa pa vardhemmen (Ericsson 1995). Bakom
institutionsavveckling finns dock idén om ratten till ett gott liv utanfor
institution och att denna rétt skall vara lika for alla med handikapp, oavsett art
och grad av funktionshinder. Det blir sedan en fraga om utformning av
omsorger pa ett sddant sétt att detta blir en verklighet. Nar denna skillnad nu
uppstar igen, staller man sig frdgan om man ser en rest fran
institutionstraditionen som yttrar sig i att de med mer omfattande
omsorgsbehov har ett liv med en lagre grad av kvalitet. Eller ar det en fraga
om att man inte lyckats skapa integrerade omsorger som férmedlar ett stod till
alla?

Inflytande och personlig omsorg

Resultaten fran boende och dagliga verksamheter visar pa att det inte ar alla
som har fatt tillgang till en personlig planering av sina omsorger och att det ar
fa som haft sin foretradare med i den personliga planering som anda &gt rum.
Manga saknar ocksa kontakter med sin foretradare. Ocksa dessa forhallanden
ar rester frén en tidigare omsorgstradition, som fanns pa vardhem men som
ocksé funnits inom integrerade omsorger. Personer placerades i omsorger utan
nagot egentligt samrad. Detta var sattet pa vilket man tidigare skulle bedriva
en omsorgsverksamhet. Lagen &r helt annorlunda idag. Dessa studier gjordes
visserligen fore dagens lagstiftning, men ocksa med 1985 ars lag skulle samrad
ske kring val och utformning av omsorger. Idag har kravet pa att ett inflytande
skall ske 6kat vasentligt. Den individuella plan som kan uppréttas enligt 1993
ars lag, blir ett protokoll fran ett samrad vid vilket personen haft en
foretradare som fort sin talan. Inflytandefragan kan ses som det slutliga steget
bort fran den institutionella traditionen.

En férdjupad kontakt med familjen

Forhallandet mellan personen med handikapp och hans familj nar
institutionerna skapades var av sddant slag att samhéllet hade mojlighet att
skilja barnet fran familjen, for att sedan ha full kontroll 6ver det. Idag &r detta
fraimmande tankar. Det hér illustrerades val av familjernas berattelser. Darfor
ar det manga som anser att det ar positivt att man nu fatt narmare till sin
anférvant i dennes nya bostad. Detta har skapat en helt ny relation dem
emellan och man umgés pa ett mer spontant sétt. Men resultaten frén
omfattningen av de sociala kontakterna med anhdriga visade att det inte &r alla
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som har utnyttjat denna kontakt. Mot bakgrund av dessa erfarenheter framstar
det som en uppgift att vrida klockan tillbaka och att knyta an till dessa
personers anhdriga igen. Ett familjearbete blir en vésentlig del av arbetet inom
integrerade omsorger. Det blir ett exempel pa en uppgift som tillkommit i och
med att vardhem avvecklats och att man lamnar denna institutionstradition
for ett arbete inom helt nya typer av omsorger.

Ett socialt arbete

En sammanfattande kommentar till resultaten fran den studie som redovisade
livet pa orten, var att ett sddant deltagande bade férekom och saknades. For
dem som inte far uppleva denna kontakt med omvarlden illustreras darmed
ett behov av ett mer utétriktat och socialt orienterat arbete vid bostiaderna
inom den integrerade omsorgsorganisationen. P& denna punkt finns en
skillnad mellan det arbete som bedrevs i boendet inom den institutionella
omsorgerna, vardavdelningarna, och i boendet inom de integrerade
bostaderna. Inom institutionell omsorg fanns inte uppgiften att agna sig at ett
utatriktat socialt arbete. En forandring mellan dessa béda former av omsorg
innebar inte att man direkt tar dver tidigare metodik, utan att den maste
forandras och fa en ny inriktning.

Gruppbostad och dagcenter

Gruppbostad och dagcenter dr tvd omsorgsformer som har en central funktion
da de utgor karnan i den integrerade omsorgsorganisationen. De har
egentligen inte som omsorgsform varit foremal for denna utvérdering. Skalet
till detta &r vad som namndes inledningsvis da jag angav att de méal som
anvants i denna utvardering ar de som gallt under detta forandringsarbete.
Det har inte ansetts vara en uppgift att vardera dessa omsorger. Skall det géras
sker det pa andra satt &n inom ramen for detta arbete. Jag har t ex tidigare
genomfort en utvardering av dagcenter (Ericsson 1981). Men fragan om for-
merna for dessa bada omsorger tal att diskuteras. Fér detta behovs dock en
annan utgangspunkt an vad som gallt for detta forandringsarbete. | det kapitel
som féljer finns en diskussion kring ett medborgarperspektiv. Som det
presenteras dar finns grund for en diskussion om savéal gruppbostad som
dagcenter.

"Det ar roligt med egen postlada men det stér inget namn pa den"

Detta citat fran personen som flyttade till en gruppbostad togs tidigare till
utgéngspunkt for en kommentar om att det inte enbart &r en materiell
standarddkning som behovs nar man flyttar fran vardhem. Man har ocksa ett
behov av att komma tillbaka till ett samhélle som man fick lamna en gang och
for detta behdver man blir synlig, offentlig och fa en identitet pa orten.
Mannens citat uppfattas ocksa har ge uttryck for en fundamental erfarenhet
fran detta forandringsarbete. Ett synsatt behdvs som ar grundat pé respekt for
personerna, som ser det unika i dem och som lyfter fram dem i situationer déar
det finns personer kring dem och dar de behéver presenteras for omvérlden pa
ett positivt satt. Detta citat kan darfor sagas peka pa tva sidor av detta
forandringsarbete. For att de skall kunna delta i det samhallsliv som finns pa
orten behover de en materiell standard, men de behéver ocksa kunna trada
fram som medborgare i kommunen, och for detta behdvs ett synsétt som leder
till att de uppfattas som de medborgare de &r.
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PERSPEKTIVFRAGAN

Vad som har beskrivits har ar den forandring av samhéllets stod till personer
med begavningshandikapp, som bestar av att institutionell omsorg har ersatts
av integrerade former for stod och service. Den skildring som beskrivit ar hur
de lokaler som de stora vardhemmen representerade har ersatts av bostader
och platser fér dagliga verksamheter. Man kan séga att det &r en fysiskt-
strukturell férandring som beskrivits.

Men citatet frdn den person som pekade pé att han fatt en brevlada, men
att den saknade namn, uppméarksammade att det finns ndgot mer an den
fysiska forandring i det som pagar. Han hade inte blivit synlig pa orten och
han saknade identitet i férhallande till sin omvérld. Men hur skall detta
uttryckas?

Har sétts personen i fokus och frdgan om hur han uppfattas av andra
och hur han uppfattar sig sjalv. Bakom detta finns ocksa fragan om synsétt pa
personer med begavningshandikapp, deras plats i samhallet och karaktaren pa
relationen mellan dem och omvaérlden. Ett sétt att uttrycka detta tar sin
utgéngspunkt i en analys som Wolfensberger (1969) gjort, om vilka sociala
roller som &r forknippade med samhéllets sétt att organisera sitt stéd. | en
historisk och internationell redovisning finner han en samstdmmighet mellan
utformningen av dessa organisationer och vilka roller som samhéllet tilldelat
dessa personer.

Nar de en gang uppfattades som "Den Gode Gudens Barn" var det ocksa
kyrkan, framst genom den katolska kyrkans ordnar, som tog ett ansvar for
dem. Nar de uppfattades som omanskliga bedrev man vard pa de stora
institutionerna, ofta under omanskliga férhallanden. Den medicinska
vardtraditionen sammanfoll med tider da dessa personer uppfattades som
sjuklingar. Nar de sags som utvecklingsbara blev det larare och terapeuter som
fick en stort inflytande 6ver hur samhallet utformade sitt stod.

Dessa representerar ett antal roller som tilldelats dessa personer och de
uttrycker olika synsétt och darmed olika perspektiv ur vilka man ser pd dem
och deras problem. Ur ett perspektiv fokuseras en viss aspekt, som déarmed
lyfts fram, medan andra sidor av problemet inte blir foremal for samma
intresse. De sidor som inte fokuseras ur ett visst perspektiv, fornekas dock
inte. P4 sa satt skiljer sig perspektiv fran varandra med avseende pa vad de
lyfter fram som intressant och viktigt. Nar det géller institutionella och
integrerade omsorgsformer kan dessa roller och perspektiv séagas uttrycka
skillnader med avseende pa idébakgrund. Istallet for en fysiskt-strukturell
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jamforelse tas skilda perspektiv till utgdngspunkt for en jamforelse mellan
institutionella och integrerade former for stéd och service.

ETT KOMPETENSPERSPEKTIV

Nar institutionella omsorger en gang etablerades fick skolanstalten en central
betydelse eftersom man dar bedrev undervisning av de som uppfattades som
"bildbara". De som hade ett begadvningshandikapp som gjorde att de inte
kunde nads med den undervisning som bedrevs, uppfattades som "obildbara"
och fordes Gver till asylen. Man kan séga att de tva roller som tilldelats
personer med begévningshandikapp och som blivit en del av denna
verksamhet, uppstod ur detta férhallande. De uttrycktes sa sent som i 1954 ars
lag nar man angav att de tva huvuduppgifterna for denna omsorgsverksamhet
skulle vara att bedriva undervisning och vard. Elever och patienter blev de tva
roller som férknippades med institutionen.

Aven om det finns skillnader mellan dessa tva roller finns det ocksa
likheter. De ger béda uttryck for att personer med begavningshandikapp har
en bristande kompetens. Eleverna saknar kunskaper medan patienterna har
bristfalligt utvecklade funktioner. De som uppfattades som elever var i behov
av undervisning, medan de som ségs som patienter var i behov av vard. Det
var saledes bristen i kompetens som fokuserades i detta perspektiv med
institutionell bakgrund. Detta togs ocksa till utgdngspunkt for att betrakta
dessa personer, deras livsvillkor och relationer till samhéllet.

Karnan i den verksamhet som bedrevs pa institutionen, om man
arbetade pa ett malinriktat satt och inte lat slentrian eller uppgivenhet satta sin
pragel pa det, var att arbeta for att 6ka dessa personers kompetens. Det skedde
genom de tva huvuduppgifterna undervisning och vard.

For att tillforsakra dessa personer de sarskilda atgarder som man ansag
att de behdvde, forlade man dessa till sérskilda institutioner. D&r fanns inte
enbart vad som anségs kunna férandra deras begavningshandikapp utan ocksa
alla andra former av service fér dem. Den traditionella institutionen fick darfér
formen av ett miniatyrsamhalle dér allt skulle finnas for deras vélbefinnande.
Samtidigt friskrevs omgivande ordinarie samhalle fran ett ansvar for dem. De
skulle darfor inte behdva lamna institutionen eftersom allt fanns déar och de
utanfor hade varken resurser eller kompetens att ta emot dem. For att en
enskild person skulle fa tillgang till det stéd och den service som han hade
behov av, méste han darfor ta sig till den institution dit man forlagt de resurser
han behdvde. Eftersom det saknades insatser for honom utanfor denna, fanns
inget val. Det fanns ocksa ett regelsystem, en lag med paragrafer, som
reglerade vem som skulle fa tillgang till dessa institutionella resurser.

P& institutionerna var man inte frammande for att personerna en géng
skulle lamna dem for ett liv utanfér. Det fanns tvartom en férhoppning om att
sé skulle ske. Avsikten var dock att personen skulle kunna géra det nar han
blivit kompetent nog att méta de krav som stélldes utanfér institutionen. De
som pa sa satt kunde svara mot omvarldens krav fick flytta, medan de andra
fick stanna kvar pa. Med detta synsatt blev det naturligt att de med lindriga
funktionshinder i férsta hand var de som kunde lamna institutionen, medan de
med mer komplicerade funktionshinder fick stanna kvar. |
kompetensperspektivet finns saledes en stravan efter samhallsdeltagande men
dess forverkligande kommer att bli beroende av om personen, genom att 6ka
sin kompetens, har kvalificerat sig for att fa delta i det ordinarie samhallslivet.
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ETT MEDBORGARPERSPEKTIV

I den redovisning som gjordes inledningsvis blev det Klart att integrerade
omsorger har sin utgédngspunkt i det valfardssamhalle som véxte fram under
40-talet. Det var da som den socialpolitiska inriktningen for samhallets stod till
personer med handikapp foréndrades. Det fanns tre komponenter i denna
ursprungliga socialpolitiska idé. Nar det gallde den enskilde personen var
avsikten att uppna mer normala livsvillkor &n de som erbjdéds inom institu-
tionen. Det medel som man ansag skulle bidra till detta var réatten for personer
med handikapp att anvénda sig av den sociala service som skulle utvecklas fér
att astadkomma ett valfardssamhalle for allmanheten. Det ar dessa tva
komponenter som blivit mest uppméarksammade och forverkligats till viss
utstrackning.

Det ar dock den tredje komponenten i denna socialpolitiska idé som
uppmarksammas héar, den som angavs vara det grundlaggande motivet till
denna reform. Man ansdg namligen att det var ett medborgerligt grundkrav
for personer med handikapp att fa anvanda sig av valfardssamhallets service.
Nar man darigenom uppfattade dem som fullvardiga medborgare tog man
ocksa stallning till fragan om rollen i samhallet for personer med handikapp. |
forsta hand var detta nagot som gallde dem med ett lindrigt handikapp, de
"partiellt arbetsfora”. De med mer omfattande handikapp berdrdes
ursprungligen inte. Den utveckling som foljt har, nar det galler personer med
begdvningshandikapp, kommit att gélla alla.

Eftersom utvecklingen bort fran anstalterna tog sin borjan i dessa
socialpolitiska idéer, finns har ocksa den grundlaggande tanken bakom de
integrerade omsorgerna. Tar man denna ursprungliga socialpolitiska vision pa
allvar havdar den att det inte enbart behdvs nya former av stod for att ersétta
de traditionella institutionerna. De skall ocksa till sitt innehall praglas av idén
om dessa personer som fullvardiga medborgare. Idémassigt har det séledes
funnits en utveckling mot en medborgarroll sedan 40-talet. Det &r denna som
presenterades inledningsvis, i anknytning till beskrivningen av hur
normaliseringsprincipen vuxit fram inom en omsorgsverksamhet for personer
med begavningshandikapp. Det finns exempel pa att man talat i dessa termer
redan under 50- och 60-talen.

Nar det géller de lagar som reglerat samhéllets stdéd och service till
denna grupp sedan 40-talet kan de inte ségas vara praglade av en
medborgarroll. De har ju innehallit moment av institutionsvard och tvang. Det
ar forst med 1985 ars lag som en forandring borjade ske i detta avseende, da
personer med begavningshandikapp fick ratt att préva sin begéran om stod i
en juridisk instans. Ur det synsatt som vaxer fram ur denna medborgarroll kan
man formulera ett perspektiv, som blir grund for att se pa dagens omsorger
och det liv som de bidrar till. Denna formulering av ett medborgarperspektiv
anger nagra av huvuddragen.

Ett medborgarperspektiv

Innebdrden av medborgarrollen klargjordes inledningsvis ndr man i
"Kommittén for partiellt arbetsfora" angav att det i grunden var en
demokratisk fraga att se till likheterna mellan personer med handikapp och
allménheten, vad géller méanniskovérde och réattigheter. Deras
stallningstagande géllde de "partiellt arbetsfora” men den utveckling som foljt
har, vad géller personer med begdvningshandikapp, lett till att denna
uppfattning vidgats till att nu omfatta alla.
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Det medborgarperspektiv som formuleras har fokuserar personen med
begévningshandikapp som den fullvardige medborgaren, och de villkor under
vilka de lever samt omvaérldens forhéllande till denna grupp. Detta betyder
inte att man forringar andra sidor hos personen, exempelvis hans
grundlaggande funktionshinder eller andra tillaggshandikapp. De erkdnns
naturligtvis, men sétts inte i fokus i denna diskussion. Naturligtvis &ar fragan
om kompetens ocksa viktig har, men den ses som ett individuellt problem, da
det blir en fraga for varje enskild person i vilka avseenden som han behover ett
stod till personlig utveckling.

Mot denna bakgrund blir det naturligt att understryka att begavnings-
handikapp &r ett normalt samhéllsfenomen och att personer som &r bérare av
detta &r en naturlig grupp i varje samhélle. Detta handikapp finns som en
konsekvens av att manniskor skapas, tillbringar en tid som foster, fods och
utvecklar en begdvning under sina tidiga ar, och att detta skeende ar fyllt av
risker for den enskilde. Det stora flertalet berors inte men det finns nédgra som
paverkas sa att den normala begévningsutvecklingen hammas. Antalet i denna
grupp varierar mellan kulturer, samhéllen, epoker och geografiska omraden.
Gruppen existerar dock alltid.

En person fods in i en familj och kommer darfor att tillhora den. Pa sa
sétt far personen slaktband och knyts till en vidare krets av anhériga. Dessa
har rotter till en ort dar slakten har vuxit upp och dar den hor hemma.
Personen med begévningshandikapp far som alla andra i denna slakt, en
forankring pa denna ort. Han behover, ibland tillsammans med sin familj, ofta
ett stod av andra for att kunna leva ett gott liv.

Med uppfattningen om personen som en fullvardig medborgare, oavsett
om denne har ett lindrigt eller ett mycket gravt handikapp, foljer ratten till ett
inflytande over sitt liv. Detta kan naturligtvis utévas av personen sjalv, men
om hans begévningshandikapp kraver ett mer omfattande stod, finns
medlemmar av familjen som kan ge detta. Det finns ocksé andra informella
eller formella féretréadare.

Eftersom ett samhéllsstod har till uppgift att bidra till att personen far
tillgang till ett gott liv, blir det viktigt med kunskap om karaktéaren pa detta liv.
Fragan om vilket liv en personen onskar leva blir darfor en nyckelfraga nar det
galler val och utformning av ett stod till personen med begavningshandikapp.
Svar pa denna fraga behover darfor formuleras och uttryckas av personen
tillsammans med sin foretradare.

| ett samhélle finns organisationer som har till uppgift att svara for att
fordela ett samhéllsstod. Det &r foretrddare for dessa som moter den enskilde
personens begaran om stéd och som far som uppgift att utforma detta.
Utgangspunkten for att formedla stéd och service till personen ligger i ett
samtal om vilket liv personen vill leva och vilka former av stdd som skulle
kunna bidra till att detta blir en verklighet. Detta samtal férs mellan personen
och den organisation som svarar for att formedla ett stod. Bada har assistens
fran foretradare, personen har en god man medan organisationen
representeras av den som fatt till uppgift att svara for att stod och service far
ratt utformning. Detta samtal kan ibland fa karaktar av férhandling, som pégar
Over tid for att man till slut kan komma dverens om mest lampliga stédformer.
| detta samtal har bada parterna mojlighet att prova sina standpunkter i en
juridisk instans. Det stod och den service som personen till slut erhaller blir
vad som véxer fram ur detta samtal.

Personens deltagande i ett samhéllsliv blir en rattighet i detta perspektiv
och ett naturligt mal for ett samhallsstod. Den utstrackning i vilken ett
samhallsdeltagande kommer att bli en verklighet, kommer att bli beroende av
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det stod och den service som personen erhéller. Ar da personens kompetens
ointressant? Sjalvklart inte. Som alla andra s har var och en anledningar att
oka sin kompetens genom att vard, behandling eller genom att forbattra sin
kapacitet med andra medel. Det géller naturligtvis ocksé personer med
handikapp. Men nér det sker sa bor det vara i de avseenden och med de
atgarder som personen och hans foretradare har fatt vara med och och
paverka.

INFLYTANDE

Fragan om inflytande blev inte aktuell inom institutionell omsorg. P& den &ldre
institutionen med patriarkalisk pragel var det institutionens, "familjens",
overhuvud som fattade besluten. Nér de sedan byggdes ut och blev stdrre, 50-
talets moderna vardhem, var de fortfarande hierarkiskt organiserade med ett
centralt beslutsfattande. Den centrala omsorgsorganisation om skapades under
50- och 60-talen var ocksa hierarkiskt organiserade med ett ansvar i de tre
centrala funktionerna vardchef, sarskolechef och éverlakare. Eftersom deras
uppgift var att placera personer pa platser dar det fanns omsorg, fanns inte
stort utrymme till inflytande.

Sjalva idén med ett medborgarperspektiv bestar dock av att dessa
personer med handikapp, liksom alla andra, har ett inflytande 6éver sitt liv.
Sjélvklart finns samhalleliga hinder och begransningar for att var och en skall
fa leva ut sina visioner om ett gott liv, men en grund for detta finns anda i
enskilda personers tankar om hur man vill leva. Det galler naturligtvis ocksa
for dem med begavningshandikapp, &ven om detta kan hindra dem fran att
formulera och uttrycka sina visioner om ett gott liv. Frdgan om inflytande dver
sitt liv kan darfor ségas vara en av de viktiga fragor som skiljer mellan dessa
bada perspektiv.

| de lagar som angav karaktaren pa den centrala och regionala
omsorgsorganisationen fanns inte fragan om inflytande. Genom 1985 érs lag
fordes den dock in i denna verksamhet. Sjilva utgadngspunkten for ett arbete
med att utforma stdd och service skulle tas i den enskilde personens begéran
om stod, férmedlat genom honom sjélv eller genom féretradare med juridisk
rétt att representera honom. | en debatt om huruvida denna begéran skulle
vara rattmatig eller ej fanns mojlighet for de bada parterna att préva beslut i en
juridisk instans. Personen med begadvningshandikapp var inte langre nagon
som skulle placeras utan en part i diskussioner om hur hans liv skulle
gestaltas. Att detta reglerades i lagen angav naturligtvis enbart att frdgan om
inflytande fatt en plats i denna verksamhet i formell mening. Att den samtidigt
ocksa blev en del av vardagen ar inte sjalvklart.

For personer med begavningshandikapp blir fragan om inflytande
naturligtvis svar att forverkliga eftersom dessa ar personer som har
svarigheter att uttrycka sina behov och 6nskemal och att havda dem. Detta
varierar naturligtvis beroende pa personens funktionshinder. Det blir darfor
naturligt med en foretradare som representerar honom déar sa behovs.
Eftersom en stor uppgift ar att vara foretradare gentemot den organisation
som formedlar stéd och service, ar det naturligt att foretradaren inte skall
tillhéra denna organisation. Genom en god man finns méjligheten att ha en
foretradare som ocksé har den juridiska ratten att vara foretradare.
Medlemmar i personens familj, foraldrar, syskon eller andra, kan naturligtvis
ha denna uppgift som god man. Men det kan naturligtvis ocksa vara personer
med sarskilda kunskaper om att féretrdda dessa personer och att bevaka deras
réattigheter.
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En typ av fordndring som kan behdva félja av ett medborgarperspektiv
kan darfor bli att utforma den verksamhet som férmedlar stéd och service pa
ett satt s att det finns naturliga och sjalvklara situationer dar ett inflytande
genom personen och dennes foretradare kommer att kunna dga rum. |
gruppbostaden behdver det finnas situationer dar man kan fora ett samtal om
vilket liv personen 6nskar leva och vad detta far for konsekvenser for
bostadens verksamhet. Det ar i detta samtal som man ocksa behover diskutera
vilket liv personen onskar leva pa den ort dar han bor. Detsamma géller de
dagliga verksamheterna. Dar man har ansvaret for vilka verksamheter som
personen kommer att fa tillgang till, behover det ocksa finnas ett forum dar
detta samtal kan foras.

Detta formella inflytande ar naturligtvis inte den enda konsekvensen av
ett medborgarperspektiv. En mer informell aspekt berdr den sociala relationen
till personen med begavningshandikapp, fran familj, allmanhet och personal
som férmedlar stéd och service. For att ett inflytande skall kunna ske fér den
enskilde personen i dessa relationer maste dessa relationer praglas av en
oppenhet, lyhordhet och med respekt fran omvarldens sida. Det &r inte alltid
sjalvklart att detta ar en verklighet och dar det finns brister kommer ett
medborgarperspektiv att stilla krav pa att enskilda personer forandrar sitt
forhallningssatt.

Det &r inte sa att alla &r dverens om hur man skall se pa personer med
begévningshandikapp och vilka konsekvenser som detta medfér. Det finns
istéllet en variation i hur man uppfattar dem, deras behov och resurser, och
deras réattigheter till ett samhéallsdeltagande. En konsekvens av att féra in
diskussionen om perspektiv i detta férandringsarbete blir darfor att arbeta for
att medvetandegora att en forandring ocksé géller synen pé dessa personer. Ar
det sedan s& att man véljer att arbeta i medborgarperspektivets anda behover
man ocksa personligen erdvra detta synsétt, d.v.s. ta stallning till vad det
innebér och vilka konsekvenser det medfor. Detta géller for saval de
organisationer som férmedlar stéd och service som enskilda personer som
bidrar till detta.

TILLHORIGHETEN TILL FAMILJEN

Det synsatt som vaxte fram inom institutionens ram var individualistiskt till
sin karaktar da det betonade att den enskilde personen och hans avvikande
beteende, och utvecklingen av dennes kompetens, skulle kunna ske utan
kontakt med familj och omvaérld. Ett medborgarperspektiv betonar istallet
personens tillhorighet till sin familj och darmed att det st6d som férmedlas
behover utformas tillsammans med dem. Det har sin grund i att de
verksamheter som en person far del av inte enbart kommer att paverka denne
utan ocksa familjen. Denna berors saledes av beslut om stéd och service. Ett
enkelt exempel finns i val och utformning av boende. Med ett boende pé
institution hamnar detta pa en central plats och familjen far resa en langre
stracka for att fa kontakt med sin anférvant. Kommer boendet att finnas i
vanliga bostadsomraden skapas en majlighet for familjen att anférvanten kan
komma att bo i familjens grannskap.

Den dag man i familjen ser att stoéd och service kan formedlas genom
ordinarie samhallsservice, d.v.s. genom de bostéder och verksamheter, den
kommunala service och det kultur- och fritidsliv som finns pa orten, da far
familjen en helt annan roll i en omsorgsprocess. De kan bidra till den pa ett helt
annat sétt 4n tidigare, da familjen redan har forméga att klara av att skaffa
bostader och verksamheter, att fa tillgang till samhallets service och att gora
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kultur fritid tillgangligt, eftersom de sjalva har mast skaffa detta till sin egen
familj. Har blir familjen en resurs i en omsorgsprocess. Det var aldrig mojligt
for familjen att ha denna roll nér personen fanns i det sarskilda boende som
vardhemmet innebar. Det var ju en modifierad sjukvardsinrattning.

Genom det stéd och den service som en person erhaller kommer hans liv
att paverkas och praglas. Han kommer att utveckla en livsstil som blir
beroende av hur bostaden &ar utformad, av de verksamheter han agnar sig at,
av hans deltagande i livet pa orten och den véanskapskrets som han har. Den
kan ha en hdg standard och leda till en god livskvalitet. Men leder denna
livsstil till ett narmande till familjen? Det ar mojligt att skapa sddana stéd- och
serviceformer som leder till att personen kommer att leva ett liv som liknar det
som den egna familjen lever och som darfor inte kdnns frammande for dem.
En s&dan livsstil skulle kunna underlatta att hélla kontakt med den egna
familjen och sldkten och darmed att fa uppleva ett liv som innehaller ett
engagemang fran familjens sida. Ett motsatt alternativ ar istallet att stod och
service leder till en livsstil som far sin pragel av att personen lever i en
omsorgsvarld. Riskerna okar darmed for att det uppstar ett framlingskap i
forhallande till den egna familjen och svarigheter for den att fa ett meningsfullt
forhallande till personen.

Relationen till familjen ses som viktig i ett medborgarperspektiv mot
bakgrund av att det berdr familjens och slédktens ansvar for sina medlemmar
och personens tillhdrighet till dem. | denna situation ar darfor avsikten att
havda familjens rétt till att fa paverka stod och service for att kunna utveckla
ett liv med stérre gemenskap. Men det &r ratten till detta som betonas hér, inte
skyldigheten.

KONSEKVENSER AY MEDBORGARPERSPEKTIVET

En grundtanke i 1946 ars normaliseringsprincip var att i forsta hand utnyttja
samhéllets ordinarie former for stdd och service, och att vidga deras
kompetens for att 6ka deras mojligheter att ocksa kunna formedla ett stod till
personer med handikapp. Det var forst i ett l1age nar det inte var mojligt for
personer med handikapp att fa tillgang till de ordinarie formerna, som man
maste anvanda sig av sérskilda former for stod.

Nar man utifran ett medborgarperspektiv, sd som det uttrycktes i denna
normaliseringsprincip, ser p& bostad och dagliga verksamheter fér personer
med handikapp, kan man finna nya mojligheter for stod och service. Utgar
man fran idén om tillhérigheten till den ort dar familjen hor hemma, eller
nagon annan ort dar man vill fa sin forankring, blir det naturligt att man i
forsta hand soker sig till de bostader som redan finns pa denna ort. Dessa ar de
"ordinarie miljéer" som ocksa kan géras tillgangliga for personer med
handikapp om de innehaller det stod och den service som passar den person
som bor dar. Likasa ar alla de platser i en kommun dar det pagar
verksamheter av nagot slag under dagtid, ocksa "ordinarie miljoer" for
personer med handikapp som 6nskar fa tillgang till dagliga verksamheter. Men
ocksa dessa maste kunna ge stéd och service som passar dem som utnyttjar
dem. Sker inte detta maste man skapa miljoer sarskilt for dem. Nar det géaller
dagliga verksamheter ar dagcentret en sddan sarskild miljo.

Ett karaktéristiskt drag i ett medborgarperspektiv angavs vara att ett
deltagande i ett samhélisliv blev en realitet i den utstrackning som en person
far tillgang till stod och service som passar hans behov. Med denna
utgangspunkt blir det naturligt att tala om ett behov av ett personligt stod och
ett inflytande 6ver hur det planeras och formedlas.
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Nar man for samman dessa tva aspekter, tillgangen till ordinarie miljer
och ett inflytande for att dstadkomma ett personligt stod, framstar det som
naturligt att ett gott liv for en person med begavningshandikapp har sin grund
i en omsorgsprocess som pagar over tid. | denna deltar personen och hans
foretradare och andra parter som kan bidra till att stéd och service i bostad,
dagliga verksamheter och i 6vrigt pa orten blir tillgangliga.

Ett processorienterat arbetssatt innehaller olika moment. Har ar de
exemplifierade fran ett samtal som syftar till att skapa en bostad for en person
(Ericsson och Ericsson 1980, Ericsson 1992). | ett tidigt skede behéver
innebdrden av en personlig bostad for en person klargdras, av personen sjalv
tillsammans med sin foretradare. Dennes uppgift &ar att hjalpa till att uttrycka
behov och 6nskemal och att framféra dem. Parterna behdver ocksa ta stallning
till vilket liv personen dnskar leva och hur ett stdd i bostad skulle kunna bidra
till detta. Denna diskussion sker inte vid ett tillfalle utan maste p&ga under en
rad samtal.

En avgorande fraga blir att klargora pa vilken plats personen 6nskar bo,
dels pé vilken ort, dels var pa denna ort. Skall bostaden finnas centralt eller i
en "liten rod stuga i en skogsbacke" i utkanten av orten? Man behdver ocksa ta
stallning till bostadens fysiska miljo, da denna maste vara anpassad till
eventuella funktionshinder hos den eller de som bor dar. Frdgan om vem som
skall 4ga bostaden blir ocksa foremal for diskussion. Det ar inte sjalvklart att
detta skall vara en offentligt &gd bostad, utan det finns en rad tankbara
alternativ, exempelvis ett rent privat dgande, ett kooperativ eller en stiftelse.
Bostadens sociala miljo maste ocksa anpassas till den eller de som bor dér. Det
sker genom att utforma ett stod fran personal, dels vad galler omfattning, dels
vad géller metodik och varderingar. Bostadens sociala miljo paverkas ocksa av
installningen fran t.ex. grannar. Ar de ifrdgasattande till att personer med
handikapp bor i omradet behdver man paverka dem for att skapa en mer
positiv social miljo. Att &stadkomma en bostad ar enbart ett forsta steg. Detta
maste sedan leda till att det blir till ett eget hem och en férankring pa den ort
ar personen bor.

En konsekvens av detta satt att skapa ett boende for en person med
handikapp &r att det blir unikt fér denne. Vilket boende som kommer att
utvecklas, beror pa den kommun déar personen bor, dess karaktar och dess
utbud av bostader. Men det kommer ocksa att bero pa hur personens
foretradare agerar och skoter uppgiften att ge stéd till att dennes behov och
onskemal blir tillgodosedda.

Detta processorienterade arbetssatt gar ocksa att anvanda nar det géaller
val och utformning av dagliga verksamheter fér en person (Ericsson 1991).
Med syfte att denna omsorgsform skall kunna bidra till att en person far
tillgang till meningsfulla dagliga verksamheter géller det att valja personligt
praglade verksamheter och miljoer dar de skall paga. Ocksa har galler det att i
forsta hand utnyttja ordinarie miljéer och verksamheter pa en ort. Endast nar
det inte blir mojligt bor man anvéanda sig av de sérskilda miljéer som
exempelvis ett dagcenter erbjuder.

EN TVADIMENSIONELL FORANDRING

Med det har sattet att se pa forandringen fran institutionell till integrerad
omsorg blir den nagot mer &n att bara flytta fran ett vardhem som sedan
avvecklas. Det ar sjalvklart ett mycket viktigt steg och det maste tas. Men
institutionen bestod inte enbart av ett antal hus pa ett institutionsomrade.
Inom detta hade ocksa ett synsétt utvecklats pa personer med
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begévningshandikapp, deras mojligheter och uppfattningar om hur deras
problem bast skall atgardas. Jag har beskrivit denna del av institutionens
problematik som en frdga om perspektiv och jag har kallat det som uppstod
inom institutionen for kompetensperspektiv.

For man in perspektivfragan i denna forandring kommer ocksa den att
ingd i ett arbete for att bli fri fran det synsatt som skapades inom institutionen.
Det gér ju att flytta fran ett vardhem samtidigt som man tar
institutionstraditionen och dess perspektiv med sig. Vad man vill komma bort
frén blir d& inte enbart en institution i fysisk mening utan ockséa en
institutionstradition. Det ar l4tt att peka pa att man vill komma bort fran ett
perspektiv. Men det galler ocksé att erdvra ett nytt, det som jag héar har kallat
medborgarperspektiv.

Fragan om utveckling och avveckling gallde for den
normaliseringsprocess som innebar att vardhem har kunnat avvecklas. Det
maste ju finnas alternativ att flytta till for att det skulle kunna ske. Mot
bakgrund av denna perspektivfraga skulle man ocksé kunna tala om
utveckling och avveckling av ett perspektiv. Det géller att formulera, att
utveckla och att erévra ett alternativt perspektiv, for att kunna avveckla det
kompetensperspektiv som hade sin grund i institutionen. Pa sa satt blir
avveckling av vardhem inte enbart en fraga om nya byggnader. Avveckling
blir ocksa en mental process.

Man skulle déarfor kunna tala om detta férandringsarbete som en
tvadimensionell férandring. Det &r inte enbart formen for stod och service som
skall bytas, héar uttryckt i att man lamnar den fysiska institutionen och flyttar
till nya byggnader. Det ar ocksa en fraga om synsatt som skall forandras.

Jag ser det som mycket svéart att redan inom det vardhem man skall
lamna, paborija ett skifte av perspektiv. Férandringen av de fysiska miljoerna
och flyttningarna mellan dem &r tillrackligt stora. Det blir d& mer naturligt att
ett skifte av perspektiv kommer i ett senare skede, efter att man flyttat. Det
framstar ocksa som mer naturligt att fora en diskussion om ett nytt perspektiv
inom de integrerade stédformerna, de som &r konsekvens av ett medborgar-
perspektiv. Utveckling och avveckling behover saledes fortsatta efter att
institutionen avvecklats. Fragan om innehallet i en fortsatt utveckling bort fran
en anstaltstradition har bara blivit antydd genom denna diskussion om de
bada perspektiven. De behover naturligtvis utvecklas an mer, aven om det ar
oklart vad denna diskussion kommer att féra med sig.
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