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En arbetarrorelse som gatt vilse

ansvariga ministern, Asa Regnér, genom sitt oskickliga agerande har hamnat i konflikt

med funktionshinderrérelsen. Pa ett ar har man spelat bort mycket av den goodwill som
arbetarrorelsen skaffade sig under senare delen av 1900-talet nar framtradande ideologer som
Bengt Lindqvist och Rolf Utberg kopplade funktionshindrades rattigheter till arbetarrorelsens
rattviseideal.

Hur kunde det bli sa?

Bristande kunskap kan forklara en del. Men vill man hitta en rimligare férklaring pa detta
haveri maste man ga langre tillbaka i tiden dn vad som giller fér den nuvarande regeringens
oskicklighet.

D et har under viren och sommaren blivit alltmer uppenbart att S/ MP- regermgen och den

Stodet till personer med intellektuell funktionsnedsattning hade under senare delen av 1900-ta-
let genomgatt en exempellos total omvélvning. Institutionerna avvecklades och nya integrerade
boendeformer etablerades. Det fanns en stolthet och ett engagemang kring denna utveckling
som ar svar att forestilla sig idag. Hela omvandlingen skedde i offentlig regi och med de sma
privatigda delarna av "omsorgen” som standiga bakatstravare. Rattighetslagstiftningen blev
verklighet i och med 1985 ars omsorgslag. Genom LSS-lagen 1994 blev ocksa personlig assistans
en sadan rattighet och personkretsen utokades till att galla alla med svara och varaktiga funk-
tionsnedsattningar. LSS-lagstiftningen blev pa manga satt kulmen pa valfardsstatens framvéxt
och sambhallets vixande sociala ambitioner.

Samtidigt lag LSS ocksa, genom sin starka tonvikt pa individuella rattigheter, pa decentralisering
avstodet (kommunaliseringen) och genom att den 6ppnade for privata alternativ, val i linje med
en ny individualistisk tidsanda.

Denna utveckling i samhallet som helhet forde med sig att Socialdemokraterna i stort sett ka-
pitulerade for de krafter som lanserade forestallningar om det privata naringslivets dverlagsna
effektivitet. Vi fick bestallar- och utférarenheter, vi fick tokigheter som Lean-production i grupp-
bostider och den sa kallade New Public Management (NPM) lovade stora forbattringar i den
offentliga sektorn. Genom privatisering av verksamheterna skulle dessa bli bade battre och bil-
ligare samtidigt som valfriheten for den enskilde skulle 6ka. Men de 16ftena holl inte.

Den personliga assistansen, som nastan helt kom att dominera synen pa LSS, blev en stor fri-
hetsreform som férandrade livet till det béttre f6r manga manniskor. Men den blev ocksa, vilket
inte ar nagon hemlighet, en kassako for de firmor och privatpersoner som sag mOJhgheterna
Som t ex Michael Fahlander och Ibrahim Kadra i Orebro som med sitt bolag Assistansia pa bara
nagra ar blev mangmiljonarer genom oblyg marknadsféring, rena penningbidrag till dem som
anlitade Assistansia och avancerad skatteplanering for att undvika skatt. Riskkapitalbolagen vad-
rade storvinster och dammsog "marknaden” efter lonsamma objekt. Assistansia saldes till Argan
Capital (ett riskkapitalbolag baserat i ett skatteparadis) for dryga miljarden och kallades nu
Humana. Mangmiljonvinsterna inom assistansverksamheten stack i 6gonen, liksom avslojanden
om assistansfusk.

Inte heller 6vriga LSS-verksamheter, som beror betydligt fler personer, gynnades av de nya vin-
darna. Genom den decentralisering som kommunaliseringen innebar fick man nya huvudman
som i det stora hela saknade intresse for att utveckla verksamheterna. Utbildningsnivan hos
personalen sjonk och bristande tillit till personalens kompetens skapade behov av 6kad kontroll
och nya styr- och rapporteringssystem som tog alltmer tid fran verksamheterna. Privatisering-
arna ledde varken till battre kvalitet eller billigare omsorg. Daremot till saimre arbetsvillkor for
personalen. Utvecklingen stannade av.

Pa ett satt har vl funktionshinderrérelsen sin del i denna utveckling. Med den personliga assis-
tansen fick man makt, men med den makten f6ljde ett ansvar som man inte ville inse. Och trots
att assistansen under 20 ar stadigt 6kade vad géller antalet anvandare och timmar per person sa
gick man armkrok med assistansbolagen och beskrev verkligheten som praglad av indragningar
och nedskarningar. Tills det slutligen blev sa.

Detar har arbetarrorelsen star nu. Pa 90-talet bérjade man lampa ideologin 6ver bord. Valfrihet,
privatiseringar och marknadslosningar, ersatte den samhalleliga solidaritet och det rattviseideal
som tidigare praglat utbyggnaden av den offentliga verksamheten. Darav ocksa den handfal-
lenhet som man nu visar. Eftersom man inte vigar utmana de allt starkare kapitalintressena
inom varden sa riktar man in sig pa enskilda individer. Eftersom man inte har en grundmurad
medborgarkdnsla trevar man efter kunder” som inte finns. Och blir férvanad nar man stalls till
ansvar for de nedskdrningar som nu drabbar hart. Det dr ett sorgligt skadespel.
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Det behovs nya regler for god man!

Det saknas regler i Foraldrabalken som kraver att en god man tillvaratar den
foretradda personens sjdlvbestdmmande, skriver Therése Fridstrom Montoya.

"Personalen famlar i blindo”
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Sid 4

Det finns ofta stor osdkerhet hos personalen, nadr det galler frdgor om sex och samliv,

sager Jack Lukkerz.

Behoven styr pa Forum Skill

Att blanda mélgrupper ar den bésta grej vi gjort, séger personalen pa Forum Skill i 10

Goteborg, som erbjuder bade daglig verksamhet enligt LSS och arbetstraning.

Mamas Retro ar Arvsfond-projektet som blev permanent.

Bra att veta om intellektuell funktionsnedsattning

SvenOlof Dahlgren tar upp tre omraden som paverkas av

en intellektuell funktionsnedsattning.

LSS-utredningen har hamnat snett!

FUB:s ordférande, Thomas Jansson, staller fragor till LSS-utredningen.

Minskad stress med mindfullness
Personer med autism [6per 6kad risk for att fa psykiska problem och att bega sjalvmord.

Kan mindfullness-6vningar hjalpa?

Stirrbara kroppar

Kamilla Peuravaara skriver om det svara i att vara kvinna och ung vuxen med

ett avvikande utseende.

Halsa - en mansklig rattighet

| Goteborgsregionen har man forsokt tillampa FN-konventionerna om ménskliga

rattigheter i vardagen pa bland annat Angereds narsjukhus.

Nu lever jag mitt dromliv

Therese Follin och hennes man har fatt hjalp med foraldraskapet.

Film som kognitivt stod

Vad vantar ni pa?, fragar Kerstin Gatu, som vill att vi ska filma mer.

Dessutom

Gunilla Malmborg ar ny LSS-utredare

Utsatta familjer

Ny nationell plan for funktionshinderpolitiken
Pengar till habiliteringsersdttningen
Konstprojekt om Karl Grunewald
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Bjorknds Dagliga verksamhet
har gjort ett skapandeprojekt "till minne
av Karl Grunewald"




Systemet med god man
har aldrig fungerat bra

.. skrev vi i forra numret av Intra (nr 2/2017).

Nu har vi bett Therése Fridstrom Montoya att kommentera:

"Dagens regler garanterar inte att sjalvbestammande och egen vilja hos en person
med funktionsnedsattning tillvaratas och tillats styra’, skriver hon bland annat.

Det behdvs nya regler tor god man!

En rattslig kommentar av Therése Fridstrom Montoya, jur. dr
i offentlig ratt, socionom och forskare vid Uppsala universitet

[ ledaren i forra numret av Intra beskrevs att syste-
met med god man aldrig fungerat sarskilt val, och
att Karl Grunewald férsdkte andra pa detta. Som ett
resultat av Karls anstrangningar tillsattes en utred-
ning, som utmynnade i SOU 2004:112.

orst nu har vissa av de forslag som lades fram i

SOU 2004:112 blivit verklighet. Fran den 1 juli

2017 galler lag (2017:310) om framtidsfullmak-
ter.

Framtidsfullmakt

Tanken med framtidsfullmakter ar att godmanssyste-
met ska kunna avlastas. Foretradarfragor ska i vissa
fall kunna vara en mer privat angelagenhet an god
man och forvaltare, vilka beslutas av domstol och star
under overféormyndares tillsyn.

I en framtidsfullmakt anges en bestimd person
(framtidsfullméktige) som ska foretrada fullmaktsgi-
varen den dag denne forlorar sin formaga att sjalva
ta hand om sina ekonomiska eller personliga ange-
lagenheter. For den som sjalv vill bestimma vem som
ska foretrada en i framtiden ar den nya lagen om
framtidsfullmakter viktig, eftersom det har klargjorts
av Hogsta domstolen (avgorande: O4912-14)) att van-
liga fullmakter inte ar godtagbara alternativ till god
man for personer som inte féormar att instruera eller
overvaka en vanlig fullmaktig.

En framtidsfullmakt kan utfiardas av den som ar
over 18 ar och som har férmaga att ta hand om sina
angelagenheter. Det betyder att framtidsfullmakter
inte kan utfardas av personer med intellektuella funk-
tionsnedsattningar om de beddms sakna féormaga att
ta hand om sina angeldgenheter. En giltig framtids-

fullmakt kraver att man forstar inneborden av hand-
lingen.

Nar frivilligheten inte fungerar

Inom vard och omsorg finns olika lagar som alla for-
utsatter frivillighet och samtycke fran den som varden
eller omsorgen galler.

I vissa fall skapar det problem. Om nagon saknar
"beslutsférmaga” och darfor inte kan samtycka till en
vard- eller behandlingsatgérd eller till en insats fran
kommunen kan myndigheten inte —lagligen — ge per-
sonen insatsen.

ISOU 2015:80 foreslas att framtidsfullmaktige eller
anhoriga ska fa fatta beslut at en anhorig i dessa situa-
tioner. Men endast i dessa situationer. Det bor ocksa
noteras att det inte foreslas att dessa regler ska gélla
om den som saknar beslutsformaga aktivt motsétter
sig ett visst beslut — det dr inte fraga om en tvangslag.
Om detta forslag kommer att genomforas ar annu
inte Kklart.

Inget alternativ till god man

Varken framtidsfullmakt eller foretradare inom vard,
omsorg och forskning ar dock gangbara alternativ till
god man eller forvaltare for manga av de personer
som har en intellektuell funktionsnedsattning. For att
en framtidsfullmakt ska vara giltig kravs ju att den som
skriver den forstar inneborden.

Anhoriga som foretradare kommer enbart att galla
1 de specifika situationer som handlar om beslut om
vard, omsorg eller forskning. God man och forvaltare
har stiallning som legala stillféretradare, med bred
behorighet att foreta rattshandlingar i den foretrad-
das namn i en lang rad situationer.
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Therése Fridstrom Montoya ar juris
doktor i offentlig ratt och dven socio-
nom.

Under en period arbetade hon som ju-
rist pa Riksforbundet FUB, dar hon ledde
ett projekt om gode man och forvaltare.
Den storre delen av sitt yrkesliv har hon
arbetat som larare i juridik for blivande
jurister och socionomer pa Stockholm,
Orebro och Uppsala universitet.

Fran 2009 har hon forskat om juridiken
runt gode man och forvaltare. Hon har
undersokt reglerna om stéllforetradar-
skap for personer som har en intellek-

tuell funktionsnedsattning.

2015 doktorerade hon pa avhandlingen
“Leva som andra genom stdllforetrédare —
en réttslig och faktisk paradox’

| december kommer hennes andra bok
Homo juridicus. Den kapabla mdnniskan
i rdtten. Bada hennes bocker ges ut av
lustus forlag. www.iustus.se

Forvaltarskapet innebdr ocksa ett viktig
skydd mot att bli utnyttjad av andra eller att
skada sig sjalv genom rattshandlingar. Genom
ett forvaltarskap begransas den foretraddas
rattshandlingsféormédga. Med hénvisning till
dessa funktioner ar god man eller forvaltare
inte utbytbara mot framtidsfullmakt eller fo-
retradare i vard, omsorg och forskning.

Oklart uppdrag

Det finns dock en rad problem med systemet
med gode man och forvaltare, forutom att
det forekommer att uppdragen missbrukas
och personer utnyttjas. Sjalva uppdragsbe-
skrivningen for gode man och forvaltare ar
oklar.

Att, som lagtexten sager, “bevaka ndgons rdtt,
forvalta ndgons egendom eller sorja for dennes
person”, kan i praktiken betyda manga olika
saker. Det finns inte heller nagra rattsliga
klargéranden av vad som ingar i dessa upp-
dragsdelar.

Nytt fran 1 juli 2017 ar dock att ett fortyd-
ligande har inforts i fordldrabalken 12:2 st 3.
Det framgar nu att en god man eller férval-
tare inte far foretrada nidgon i samband med
fragor av "utpraglat personlig art”, sasom vid
ingdende av aktenskap, bekriftelse av fader-
skap eller upprittande av testamente. Av la-
gen om framtidsfullmakter framgar att inte
heller framtidsfullmaktige far foretrida en
fullmaktsgivare i dessa fragor.

Gammalt regelsystem

Ett annat problem med god man och férval-
tare ar att regelsystemet i grunden ar mycket
gammalt.
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Reglerna om formyndarens uppdrag for en omyn-
digforklarad fordes i princip helt oférandrade 6ver
fran 1924 ars formynderskapslag till féraldrabalken,
och galler nu for god mans och forvaltares uppdrag.

Sedan ar 1924 har dock stora och viktiga forand-
ringar skett i bade samhdllet och den lagstiftning som
ror personer med intellektuella eller andra funktions-
nedséttningar. De stora vardinstitutionerna har lagts
ned och vi har fatt rittighetslagstiftning (LSS) som
betonar sjalvbestimmande, inflytande och delaktig-
het i samhallet — med malet att de
personer som omfattas av lagen ska
ha mdjlighet att leva som andra.
Omyndigforklaringen avskaffades

“Jdmfors ambitionerna
enligt FN:s konvention

En god man ska visserligen som huvudregel ha den
foretradda personens samtycke for att kunna foreta
giltiga rattshandlingar (t ex ingd avtal eller ansoka
om en insats) i den foretradda personens namn. Men
samtyckeskravet ar forenat med tva betydelsefulla un-
dantag.

For det forsta forutsatts att det finns ett samtycke
om det ar friga om rattshandlingar som galler den
dagliga hushallningen.

For det andra behovs inte samtycke om den fore-
tradda personen “pa grund av sitt
tillstdnd varit ur stand att ge ut-
tryck for sin mening eller denna
av annan orsak inte har kunnat

ocksa ar 1989 och ersattes med for- inhamtas.”
valtarskapet. med reglerna om

. od man och férvaltare Oklart vem som ska styra
FN:s konvention g Dessutom kan det konstateras att
En sarskilt viktig forandring ar att kan det konstateras att xravet som anges i foraldrabalken
Sverige har anslutit sig till FN:s kon- d et sa kn as re g I er ar att bade gode man och forvalta-

vention om rattigheter for personer
med funktionsnedsittningar. Kon-
ventionen galler i Sverige sedan ar
2009. Den innebar att personer med

i fordldrabalken som
krdiver att en god man

re ska agera utifran vad som ”bast

gagnar” den som de foretrader.
Det finns alltsd inte nagot krav

pa att det ar den foretraddes egen

funktionsnedsattningar ska ha sam- eller fb‘rvaltare vilja som ska styra, utan tvartom
ma (manskliga) rattigheter som alla . kan skrivningen om ”bast for” ge
andra manniskor. tillvaratar den stod for att anse att det ar fullt till-

Konventionen betonar mycket
starkt sjalvbestimmanderatten for
personer med funktionsnedsatt-
ningar. De stater som anslutit sig till
konventionen ska enligt artikel 12
garantera allas likhet infor lagen.

Enligt FN-kommitténs kommentar till artikel 12
framgar att en persons bristande féormagor att fatta
beslut pa grund av funktionsnedsattning aldrig far
innebara att hans eller hennes beslutsratt ersatts av
nagon annans. Det dr den funktionsnedsatta perso-
nens egen vilja som ska tillvaratas och foljas. Personer
som har svart att fatta beslut eller pa annat sitt hav-
da sin sjalvbestimmanderatt ska erhalla stod for att
kunna gora sa. Stodet far inte innebéra att personer
utsatts for otillborlig paverkan. Ambitionen ar — minst
sagt — hogt stalld.

Saknas regler i foréldrabalken

Jamfors ambitionerna i FN:s konvention med regler-
na om god man och forvaltare kan det konstateras
att det saknas regler i foraldrabalken som kraver att
en god man eller forvaltare tillvaratar den foretradda
personens sjalvbestimmande sd langt det ar mojligt.

Tvartom faktiskt, ifall det ar fraga om ett forvaltar-
skap. En forvaltare har "ensam radighet” 6ver den
foretraddas egendom och foretrader honom eller
henne i alla frigor som omfattas av férvaltarens for-
ordnande.

Tva undantag

Vad galler gode man ser det annorlunda ut, men inte
bra jamfort med FN-konventionen.

foretrddda personens
sjdlvbestimmande ...”

latet att agera 6ver huvudet pa den
foretradda personen. Inte heller
detta ar forenligt med FN-konven-
tionen.

Ett problematiskt system

Mot denna bakgrund ér systemet med god man och
forvaltare problematiskt.

Om Sverige ska kunna leva upp till sina ataganden
enligt FN:s konvention om rattigheter for personer
med funktionsnedsattningar ar det darfér nodvandigt
att forandra regelverket om god man och forvaltare.

Dagens regler garanterar inte att sjilvbestimmande
och egen vilja hos en person med funktionsnedsatt-
ning tillvaratas och tillats styra. Darmed kan vi inte
garantera personer med funktionsnedsattningar sam-
ma rattigheter som andra manniskor — atminstone
inte likhet infor lagen.

Viktig funktion

Det rader ingen tvekan om att féretradare for perso-
ner med intellektuella funktionsnedsattningar ar en
mycket viktig funktion. Fragan ar "bara” i vilken form.

Om vi anser att det ar viktigt att uppfylla dtaganden
vi skrivit under i en konvention, att personer med
funktionsnedsattningar ska garanteras samma mansk-
liga rattigheter som andra manniskor samt att de ska
ha mdojlighet att leva som andra —ja da finns det inget
annat satt att avsluta denna kommentar dn som forra
numrets ledare i Intra avslutades: Det ar dags for re-
geringen att vakna!

@
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"Personalen
famlar

| blindo”

Det finns en osdkerhet och radsla bland perso-
nal att gora fel i fragor om sexualitet. Orsaken
ar bland annat att det saknas statliga riktlinjer
och tydlighet vad galler lagtolkning. Det hav-
dar Jack Lukkerz, som utbildar och handleder
personalgrupper i sex- och samlevnadsfragor.
Han menar ocksa att mer kunskap och 6ppen-
het om sex begransar risken for sexuella 6ver-

grepp.

ack Lukkerz moter arbetsgrupper som vill ha
stod och hjalp i arbetet med brukarnas rela-
tioner och sexualitet. Han sager att det finns
ett stort intresse for fragorna, men att perso-
nalen fér ett for daligt stod fran hogre instanser.
— Man famlar i blindo. Personalen har inget att
luta sig mot. Cheferna har ofta begransade kun-
skaper om fragorna och sallan nagra dokument
att utga ifran. Det finns en osidkerhet om vilka la-
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gar som galler och en radsla att géra sadana fel som i
slutinden skulle kunna drabba dem sjélva.

Behov av riktlinjer

Det behovs ett langsiktigt arbete med fragor om sexu-
alitet och relationer, menar han. Socialstyrelsen och
andra myndigheter borde ta tag i fragorna.

— Det finns metodmaterial framtagna av olika orga-
nisationer, men det saknas statliga riktlinjer och tyd-
lighet vad galler lagtolkning. I LSS namns inte sexu-
aliteten med ett ord, utan dar handlar det bara om
livsvillkor och att leva som andra generellt. Da blir det
upp till varje enskild medarbetare att tolka vad som
kan goras eller inte.

Dessutom menar han att fragor om sexualitet och
relationer borde finnas med i alla utbildningar for
dem som arbetar med personer med funktionsned-
sattningar.

— Idag saknar man utbildning vilket bidrar till osa-
kerheten.

Danmark foregdngsland
Jack Lukkerz tycker att Danmark ér ett féoregangsland
pa det hir omradet. Den danska motsvarigheten till
LSS ar ganska lik den svenska, men formuleringen
"att leva som andra” innefattar dven sexualiteten och
héanvisar till skrivningar hos varldshalsoorganisatio-
nen (WHO) dar det beskrivs som en mansklig rattig-
het. Till danska LSS finns en viagledning som danska
Socialstyrelsen tagit fram: Seksualitet pa dagsordenen —
En handbog om professionel stptte till voksne med funktions-
nedscttelse.

— Dessutom har de i Danmark en speciell yrkeskar,




sexualvagledare, som ar utbildade for att upplysa och
visa vilka hjalpmedel det finns. Personalen ar ocksa
ansvarig for att uppratta en plan for varje brukare dar
sexualiteten ingar, Planen ska utga ifran hens forut-
sattningar, behov och férmaga.

Personalen vdl limpade

Jack Lukkerz menar att det finns en allméan syn pa sex-
ualitet som en specialfraga som kraver specialinsatser,
och diarmed “experter” utifrin. Men han motsitter
sig den bilden.

— Brukarnas egen personal ar vl lampade att skota
aven detstodet, precis som de stodjer brukarnaiandra
vardagssysslor. De kanner brukarna bast och det ar de
som har bast relationer for att kunna stodja dem. Det
handlar om att man ska kunna prata med brukarna
pa ett vardagligt sitt om vad en relation betyder och
vad sexualitet ar. Man behover prata om kanslor, om
att traffa nagon, om vad som ar svart och om vad som
ar njutning. Som personal lyssnar man, bekraftar och
kommer med inspel. Det har kraver inte att man ar
sexolog eller har nagra hogskolepoang.

Jack Lukkerz poangterar att det inte brister ifraga
om intresse hos personalen, tvartom:

— Det finns ett stort intresse och en hog motivation
att jobba med fragor om sexualitet hos den personal
jag moter. Min bild ar att de tycker det ar en viktig
fraga och att de vill lara sig att bli battre, sager han.

Onani i gemensamma utrymmen

Nar Jack Lukkerz moter personalgrupper sa handlar
det oftast om att de vill ha hjilp med sex- och samlev-
nadsfragor som ror specifika brukare och handelser
som vacker oro. Ett exempel kan vara att en kvinna
dejtar man hon mott pa natet eller en man som ona-
nerar i gemensamma utrymmen.

— I sidana situationer behdver personalen fa en for-
staelse for hur uttrycket ska tolkas. Onani i ett gemen-
samt utrymme handlar inte om att personen ar "6ver-
sexuell”, utan om att han har begransad féormaga att
forsta att det vicker reaktioner. Hér giller det att inte
féordoma onanin som sadan, utan att visa pa var man-
nen kan onanera i lugn och ro.

"Folk porrsurfar, det vet vi, sa varfor
ska inte vara brukare fa géra det?”
Det séger Jack Lukkerz som utbildar
personalgrupper i sex och samlev-
nad. Foto: Erik Tillander.

"Behaver inte ta hénsyn till chef eller anhorig”
Men fragorna svaller till manga andra livsfragor.

— Det blir manga frdgor om normer och om vad
som ar ratt och fel: vad far vi lov att goéra? Vad innebar
en relation? Hur kan vi forstd sexualitet 6ver huvud
taget? Min uppgift blir att halla ihop det sa det blir
en kombination av handledning och utbildning. Men
jag hinner inte géra mycket mer an ge inspiration och
ett avstamp for personalen att sjalva borja jobba med
fragorna.

Att komma utifran till personalgrupper som Jack
Lukkerz gor har bade fordelar och nackdelar.

— En fordel ar att jag inte behéver ta hansyn till na-
gon chef eller nagon anhorig. Jag kan gora ett sorts
gastspel utan att beh6va tampas med motstandet eller
svarigheterna.

Sexuellt véld och dvergrepp

Nar sexualiteten uppmarksammas sa ar det ofta i ne-
gativa sammanhang och handlar om sexuellt vald och
overgrepp. Risken finns att man ger bilden av sexu-
aliteten som nagot farligt och skadligt, sager Jack Luk-
kerz.

—Det ar bakvant att man som idag uppmarksammar
fragan forst nar det har kort ihop sig, nar évergrep-
pen ar ett faktum eller nar svarigheten ar valdigt stor.
Vi maste vinda pa hela fragan och beskriva sexualite-
ten som nagot i grunden gott. Vi vet att sex framjar
hilsa och ar nagot som manniskor garna dgnar sig at.
Sen finns det negativa yttringar och problem och de
ska vi jobba med, men for att kunna l6sa problemen
sa maste vi ha en positiv grund att sta pa.

Oppenhet firebygger dvergrepp

Personer med intellektuella funktionsnedsattningar
ar jamfort med resten av befolkningen overrepresen-
terade nar det galler att bli utsatta for sexuella 6ver-
grepp. Jack Lukkerz menar att 6ppenhet och mer
kunskaper kan bidra till att minska riskerna.

— Tystnaden forstarker utsattheten. Genom att om-
givningen lagger locket pa riskerar évergreppen att
fortgd i tystnad. Vi vet att det hdr ar en grupp som
har enorma behov av kunskap kring kropp, granssatt-
ning och sexualitet. Manga har vixt upp i en miljo
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dar andra har tilltrade till deras kroppar genom tvatt
och pakladning. De utvecklar inte samma kénsla for
gransdragningar och integritet som andra. De maste
ha hjalp med att forsta kroppen och forstarka kanslan
for var granserna gar. Det forebygger utsattheten

HBTQ-personer behover stod

HBTQ-personer kan ibland skapa osdkerhet hos per-
sonalen. Jack Lukkerz berattar om en pojke som hade
sett pa teveserien Torka aldrig tarar utan handskar, men
inte alls tagit fasta pa tragiken i serien utan fingslats
av bilden av tva pojkar som gick hand i hand pa Stock-
holms gator. Kanske hade han inte sett tva pojkar hal-
la varandra i handen forut.

—Pojkarnaiserien blev forebilder for honom och han
kande sig bekréftad, for det var sadant han sjalv gick
och tankte pa. Det har hint mycket med 6ppenheten
de senaste aren men vi behover anda stodja persona-
len sd att de kan hjalpa de hir personerna pa ett mer
aktivt satt.

Prostitution — en ickefrdga

Det ar svart att undvika amnet prostitution nir man
tar upp det har. Under 1970- 80- och 90-talen fore-
slog vissa debattorer statligt sanktionerad prostitution
for personer med funktionsnedsattningar, nagot som
mojligtvis bidragit till att det varit tyst om damnet sedan
dess. Jack Lukkerz sager att frigan om sex mot ersitt-
ning gor honom frustrerad eftersom den banaliserar
sexualiteten.

—Jag tycker det ar en olycklig och valdigt forenklad
debatt. Man ser sexualitet som en drift som bara kan
tillfredsstallas med hjalp av en annan person. Och
att ingen vill ha sex med en person med funktions-
nedsattning utan ersattning. Jag tycker det ar oerhort
orattvist och néstan oférskamt att antyda att sex mot
ersattning skulle vara 16sningen.

Jamtort med i Danmark, dar det forekommer (men
ar mycket sallsynt), sa ar sexkop dessutom forbjudet
i Sverige.

— Sa det ar en ickefraga. Man bor flytta fokus till att
visa att det ar en rattighet att kunna forsta sin sexu-
alitet, sin kropp och sin lust. Alla ska kunna fa stod att
utveckla tekniker att uttrycka sin sexualitet utifran de
forutsattningar man har. Man maste tinka bredare.
Man kan onanera, det finns hjalpmedel, man kan titta
pa bilder och man kan fantisera. Man kan alltid gora
nagonting.

“Iinka brett och ta bort stigmat”

En annan besvarlig fraga ar hur man staller sig till
porr. Han menar att man kan ha moraliska betanklig-
heter gentemot porren men att personal eller andra
inte har ratt att féra 6ver det pa brukarna.

—Man kan ju tycka vad man vill om porr men det ar
ju faktiskt nagot som ar lagligt. Man kan ha en massa
synpunkter pa porrindustrin, men det ar en annan
frdga och nagot vi i sa fall far jobba med parallellt.
Folk porrsurfar, det vet vi, sa varfor ska inte vara bru-
kare fa gora det? Vi kan inte satta oss till doms 6ver
vad brukarna gor sa linge det inte ar olagligt.

Det handlar om att tanka brett och ta bort stigmat
och skammen, menar han.

—Jag hoppas att alla ska ha tillgang till skildringar av
sexualitet for att kunna bli kata helt enkelt.

Jack Lukkerz anser att tillgangen till nitet i sig ar
mycket positiv.

— Det gor till exempel att man kan bygga relationer
oavsett geografiska avstind. Man kan mycket vél ha
sex med andra via kamera eller text eller ljud.

Attitydfordindring pd gdng

Jack Lukkerz har en positiv syn pa framtiden och tyck-
er sig se en attitydforandring till fragor om sex och
samlevnad. Forutom att handleda personalgrupper
arbetar han deltid som larare i specialpedagogik med
inriktning pa funktionshinder och dir finns ett stort
intresse bland studenterna kring fragorna.

— Jag tror att det kan handla om en generations-
fraga. Bland de studenter jag moéter finns ett stort in-
tresse av att skriva uppsatser om sexualiteten. Vi kom-
mer att se mer av den fragan pa sikt, det ar jag saker
pa, sdger han.

Erik Tillander.

Tips fran Jack Lukkerz:

1. Fraga, lyssna, var intresserad. En végledning om sexualitet,
kdnslor och bemétande for dig som arbetar i en LSS-verksamhet.
Ett material som Malmé stad har tagit fram. Finns for nedladd-
ning pa: malmo.se (ga in pa deras sokfunktion).

2. Sexualundervisning pa Iéittare svenska. Ett material som RFSU
Goteborg tagit fram. Finns for nedladdning pa: rfsu.se (ga in pa
deras sokfunktion).

3) Sexbyrans program (UR) &r bra. Ga in pa: ur.se

Klicka pa UR Skola. Da kommer du till deras sékfunktion. S6k pa
Sexbyran.

Pa UR finns ocksa En timme om sexualkunskap i sdrskolan, ett
samtal med Lotta Lofgren Martenson.

4. Mitt Privatliv. (mittprivatliv.se). Funkar bast som app i mobil-
telefonen.

5. Forum Skill i Goteborg har tagit fram ett metodmaterial Sa
funkar sex och en film, med mera, som alla kan ha intresse av:
forumskill.se

6. Ldtta Sexboken av Inti Chavez Perez. Finns pa LL-forlaget.
Natadress: ll-forlaget.se

7. Sex, kdrlek och Aspergers syndrom av Inger Jalakas. Alfabeta
forlag, 2010.

8. Autism: relationer och sexualitet av Gunilla Gerland. Student-
litteratur, 2004.

9. Hur gér man. Av Lotta Lofgren Martenson. Kan bestéllas fran:
studentlitteratur.se

Lotta har ocksa skrivit Drémmen om danskungen (LL-forlaget)
och bokserien om Emma. Las mer pa Lottas hemsida:
lofgren-martenson.com

10. Ndr kdnslan tar 6ver — sexualitet, utvecklingsstérning-autism.
Margareta Nordeman. Carlssons forlag., 2011.

11. Asperger ‘s Syndrome and Sexuality av Isabelle Henault.
Jessica Kingsley Publishers. 2005.

12. Seksualitet paa dagsordenen. Kan laddas ner fran danska so-
cialstyrelsen: socialstyrelsen.dk



Behoven styr
pd Forum Skill

orum Skill dr ett vilmaende socialt foretag

(icke vinstdrivande) som har en rad lycko-

samma projekt bakom sig, de flesta med

skonklingande namn som Fordom och Stolthet,
Sd funkar sex, Mamas retro, Nagot har hint och Trad och
Trade.

An-Cii Hult och Mia Bobzow, som ar tva av tre som
leder foretaget, ar sjalva medvetna om den nytta de
gor. Det ar viktigt att inte vara alltfor 6dmjuk gent-
emot kommun eller myndigheter, sager An-Cii Hult.

— De behover visa upp resultat. Det ar latt att man
lagger sig i en underordnad position nar man soker
pengar men man ska alltid komma ihag att utan oss
kan inte politikerna uppfylla sina mal. Man kan nog
kosta pa sig att ocksa stalla krav.

Riktar sig mot behoven

Forum Skill startade sina verksamheter 2009 och har
idag 30 anstéllda varav ungefar halften med en funk-
tionsnedsattning eller en bakgrund av psykisk ohalsa.
Flera arbetstranar och manga andra har daglig verk-
samhet enligt LSS.

Man skulle kunna siga att Forum Skill vixer unge-
far som ett trad med olika grenar i olika riktningar,
lite sSlumpartat. Men det ar ocksa tanken: de skapar ett
projekt och under arbetets gang upptacker de nya be-
hov. Da véixer nya projektidéer fram och nya projekt
skapas som svar pa dagsaktuella hdndelser.
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— Jag tanker att de ménniskorna som kommer i var
vag, det ar det vi blir. Det ar klart att vi har vara fem-
arsplaner men sa fort det hander nagot i samhallet
eller det kommer nagot i var vag, sa kan viagen bli en
annan, sager An-Cii Hult.

“Stoppa in i mallar”

En sadan gren pa tradet ar att arbeta med normer
kring karlek, kon och sexualitet tillsammans med per-
soner med intellektuella funktionsnedsattningar.

An-Cii Hult och Mia Bobzow hade i sina tidigare
moten med omsorgen tyckt sig se ett osynliggérande
av hbtg-personer, att alla blev behandlade efter en
slags standardnorm.

— Sarskilt personal ville valdigt garna "normalisera”
malgruppen och stoppa in dem i mallar. Nar en ho-
mosexuell man skulle ga ut kunde man saga: "Jaha,
ska du till din flickvian nu?” Det var som att funktions-
variationen var nog normbrytande och att det blev
for mycket med ytterligare en, att de dessutom var
homosexuella.

Brist pa material om sex

Insikterna ledde fram till deras forsta projekt: Fordom
och stolthet, som framst handlade om att synliggora hb-
tg-fragor. De ville stodja personer med intellektuella
funktionsnedsattningar att hitta sin egen konsiden-
titet och sexuella liggning. (Lotta Lovgren Martens-
sons, som skrivit flera artiklar i Intra, var for ovrigt
med som bollplank.) Men nér de arbetade med det
projektet, berattar Mia Bobzow, upptackte de ett an-
nat mycket stort behov.

Pa hemsidan (forumskill.se) gar det att bestélla
material. Bland annat metodmaterial till Sa funkar
sex och Fordom och Stolthet plus béckerna Mitt
livs affar och Trivas pa jobbet.
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Pa hemsidan presenterar sig Forum Skill sig som “en resursorganisation, som med mdnskliga rattigheter som utgangspunkt,
driver flera olika projekt och verksamheter.” Hdir dr ledartrojkan pd kontorslokalens balkong, fr. v: An-Cii Hult, Bea Alger
och Mia Bobzow.

— Minga trodde det skulle handla om sex och sam-
levnad och blev lite besvikna. Vi hade ju trott att det
redan fanns mycket sadant material.

Dettaledde fram till nasta projekt: S funkar sex, som
vi skrev om i Intra nr 1/2016 (finns i vart natarkiv).

Sexuellt vald

Tanken med de tva projekten var att diskutera sexuali-
tet i positiva termer, som nagot lustfyllt. Men medan
de arbetade med det fick de ocksa manga berattelser
om det motsatta, om sex som vald, som i sin tur ledde
fram till ett projekt som i allra hogsta grad ar aktuellt
just nu: Ndgot har hint — om att md battre efter sexuellt
vald.

— Nar vi fiskade efter positiva berittelser om sex
kom det vildigt manga berittelser fran personer som
varit utsatta for sexuellt vald och kanske inte ens kun-
nat skilja pa vad som var sex och vad som var vald. Det
ar manga inom malgruppen som varit utsatta, men
inte sokt hjalp.

Ska bli bok och film

Just nu samlar de mélgruppens erfarenheter och stra-
tegier for att ma battre efter att ha blivit utsatta. Mia
Bobzow sdger att det ar berittelser om motstand och
om att sOka stdd som sedan ska sammanstallas i en
bok och en film.

—2019 kommer det finnas tillgangligt material. Och
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redan nu finns en blogg, ndgotharhdnt.se dar det gar
att lasa om projektet. Man kan ocksa lyssna pa Nagot
har hant-podden.

Blanda malgrupper

Forum Skill siktar inte in sig pa en speciell malgrupp
utan de later, som de siger, "behoven styra”. Det gor
i sin tur att olika malgrupper blandas som i Mamas
retro, en affar som tar hand om, och sdljer, begagnade
barnkldder. Dar arbetar personer med intellektuella
funktionsnedsattningar sida vid sida med unga med
psykisk ohalsa.

Att soka pengar for en verksamhet med blandade
malgrupper var inte helt enkelt fran borjan, siger An-
Cii Hult. Men dar har det skett en forandring.

— Det har ju visat sig vara en succé att blanda mal-
grupper. Pa det sittet blandar man erfarenheter och
kunskaper och det ar verkligen givande for alla. Det
ar den basta grej vi gjort.

Trivas pa jobbet

Ytterligare ett projekt som i hog grad ror personer
med intellektuella funktionsnedsattningar och au-
tism handlar om det sociala samspelet pa jobbet.

— Problemet ar ofta inte sjilva jobbet, att 16sa ar-
betsuppgiften, utan féor manga handlar det om det
sociala, alla koder och osynliga regler.

Tankarna resulterade i en bok, Trivas pd jobbet, som




ska fungera som en handbok till kurser for en battre
arbetsmiljo pa arbetsplatsen.

—Boken drjatteviktigivara olika verksamheter, sdger
An-Cii Hult. Tack vare den har vi fatt manga uppdrag
fran andra foretag, foreningar och organisationer dir
man jobbar med de har grupperna.

“Skapa trygg kontext”

— Vi forsoker skapa en trygg kontext har pa Forum
Skill, fortsatter An-Cii Hult. Vi lagger ner mycket tid
pa systematiskt arbetsmiljoarbete och ar noga med
strukturer nar vi planerar ett projekt. Och vi ser till
att utbilda de anstillda och deltagarna.

Nar man har gjort det kan man ocksa slappa mycket
av ansvaret.

— D& behover vi i ledningen inte detaljstyra nagon
verksamhet. Vi lagger ocksa ner medel pa handled-
ning for vara anstillda. Svarigheter uppstar ju alltid
nar man jobbar med svara grupper men da far man
ta hand om det.

Madlgruppen med i alla led

En annan sak ar den iogonfallande mangden av olika
sorters material som de arbetar fram i sa gott som
varje projekt: handbocker, filmer, bilder, hemsidor pa
natet, bloggar och sa vidare. Det handlar om tillgédng-
lighet, sager Mia Bobzow.

— Alla tillgodogor sig information pa olika satt. Som-
liga fordrar att lasa, medan andra hellre ser pa bilder
eller film. Det handlar om att férs6ka na alla i mal-
gruppen.

For att projektet ska bli bra behovs det, anser Mia
Bobzow, ett nédra samarbete med den malgrupp som
projektet vander sig till.

— De maste vara med fran borjan. Vi ser till att fa en
bra referensgrupp och sedan ha den representerad i
alla led. Nar vi gor ett material har vi alltid malgrup-
pen med.

"Det viktiga ar att vi skapar en trygg miljo pa Forum Skill", tycker
Mia Bobzow, Bea Alger och An-Cii Hult.

Har trdffat nyckelpersoner

De sager att de ocksa har haft lite tur.

— Vi hade nog turen att traffa bra nyckelpersoner,
sarskilt pa Goteborgs stad och pa regionen, folk som
trott mycket pa oss fran borjan och det har betytt
mycket for oss, siger An-Cii Hult.

—Ja, fran borjan hade vi ju inget konkret. Vi kunde
inte visa vad vi kunde, utan hade bara en massa idéer.
Men nar vi hade skapat Mamas Retro och hade far-
diga metodmaterial gick det littare. Da kunde vi visa-
vilka vi ar och vad vi vill, saiger Mia Bobzow.

Nu har de ett gott rykte och makthavare och myn-
dighetspersoner vet att de har koll pa vad de gor. Mia
Bobzow fortsatter:

— De kan sdga "ok, vi fattar att ni kan den har mal-
gruppen” och sedan lagga sig helt platta.

Ligger lite for 1dngt fram

Infor vissa projekt har de fran borjan fitt lite mot-
stand. Men det har aldrig hindrat dem fran att ga vi-
dare, sager An-Cii Hult.

— Ibland kan jag tanka att vi ar lite tidiga, att andra
inte riktigt "ar dar 4n”, men nar vi stott pa nagot hin-
der harvi tinkt pa hur vi ska ga runt det. Vi och staden
har ju ett gemensamt uppdrag och vi vet hur vi ska ta
oss fram. Aven om vagen kan vara lite kringelikrokig.

Text och bild: Evik Tillander.
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Mamas Retro startade som ett arvsfonds-projekt 2011 och
har "dubbla affarsidéer”:

* Att sdlja varor i affaren.

* Att erbjuda arbetsplatser till Arbetsformedlingen och daglig
verksamhetplatser till kommunen.

Mamas Retro har blivit uppmarksammat pa flera satt:

2015 fick de Allmanna Arvsfondens guldkornspris som gar till ett
projekt som pa ett "fortjanstfullt satt genomfort sitt projekt och
dessutom Overlevt efter det att Arvsfondens finansiering har upp-
hort’, som det star pa Arvsfondens hemsida.

Samma ar vann Mamas Retro utmarkelsen REVES Excellence
Award 2015 i tavlan med 37 andra nominerade organisationer.
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P& Forum Skills avknoppning

Mamas Retro

jobbar personer med intellek-
tuella funktionsnedsattningar
sida vid sida med ungdomar
med psykisk ohalsa.

ara nagot kvarter fran Forum Skills kontors-

lokaler har ett av deras projektsin affarslokal:

Mamas retro, som ar en second hand-affar

med barnklider, mammaklider och leksa-
ker. Johanna Friberg ar handledare och férestandare
for LSS-verksamheten:

— Laget dr bra. Det d&r manga barn och foréaldrar i
rorelse har eftersom det ligger bade forskolor, barna-
vardscentral och barnbokhandel i omradet.

Johanna Fribergs anstallning var fran borjan en me-
nad som arbetstraning, féormedlad av Arbetsféormed-
lingen. Det var hosten 2011, just da affaren 6ppnades.
Da led hon av psykisk ohélsa och hade varit sjukskri-
ven en langre tid.

— De flesta som ar anstallda pa Forum Skill har bor-
jat hér eller i nagot annat projekt, siger hon.

Blandade malgrupper

I affiren arbetar personer fran tva olika malgrupper,
dels personer som tillhor LSS personkrets 1 och som
ar berattigade till daglig verksamhet, dels personer
med psykisk ohilsa som kommer fran Arbetsférmed-
lingen och som far en anstillning som arbetstraning.
Fordelningen ar ungefar fifty-fifty siger Johanna Fri-
berg.

— Sammansattningen har varierat mycket genom
aren, beroende pa vilka politiska beslut som fattats
och vad som hénder pa Arbetsformedlingen. De som
kommer fran kommunen och har daglig verksamhet
enligt LSS ér inte sa beroende av politiska beslut, de
bestimmer sjdlva hur de vill och kan jobba.

Hur gar det att blanda malgrupper?

— Det blir manga goda moéten mellan manniskor
med olika erfarenheter och kunskaper. Det ger oss
mojlighet att samarbeta, stotta varandra och att hjal-
pas at. Vi har markt att detta har bidragit till storre
forstaelse att alla har har olika forutsattningar.
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Johanna Fribergs bésta tips till andra som vill satsa pa att blanda malgrupper: "Vaga gora det”.

Finns det problem med “blandningen”?

— Vissa personer stannar en kortare tid, de som ar-
betstranar jobbar sex manader, medan vissa andra
valjer att vara kvar langre, kanske flera ar. Det kan
upplevas som att gruppen standigt forandras. Men
det kan vara bade positivt och negativt.

Hur tar ni hand om eventuella problem?

— Vi tycker att vi blivit bra pa att ta upp saker som
hander pa arbetet och prata om det, for att problem
ska l6sas sa fort som mojligt. Sen har vi regelbunden
handledning dar eventuella problem kan tas upp.
Aven chefer inom Forum Skill finns tillgangliga om
det inte gar att 16sa problem.

Har du nagra tips till andra som vill gora samma sak?

— Vaga gora det.

Knorrande fran konkurrenter?

Verksamheter av det har slaget kan ibland upplevas
som konkurrenter pa den 6ppna marknaden, till an-
dra foretag som som siljer liknande varor eller tjans-
ter. Och da brukar det knorras en del.

Har du hort nagot sadant?

— Inte jag personligen men jag har ju hort att dis-
kussionen kan komma upp pa till exempel massor.
Kritiken brukar vanda nar vi forklarar hur vi jobbar. Vi
anstaller ju sadana som statt 1angt ifran arbetsmarkna-
den for att de ska ha en meningsfull sysselsattning och
ndr vi sdger att vi ar ett socialt foretag sa betyder det att
vi inte tar ut nagon vinst, utan att allt gar tillbaka till
verksamheten for att utveckla den. Sa jag tycker inte
det ar sa svart att motivera.

Text och bild: Erik Tillander
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Bra att veta

om intellektuell
funktionsnedsattning!

Av SvenOlof Dahlgren, leg. psykolog och fil.dr.

tt ha en intellektuell funktionsnedsattning
(If) innebar svarigheter att bygga upp ny
kunskap och anvanda den i sin vardag. Den
kan ocksa innebdara svarigheter inom and-
ra kognitiva omraden.
Hér kommer tre omraden att beskrivas som paver-
kas for samtliga personer med If:

e formagan att byta perspektiv (s.k. Theory of
Mind, ToM),

e formagan att fora ihop delar till en samman-
hiangande helhet (s.k. Central Koherens, CK),
samt

¢ formagan att reglera det egna beteendet (s.k.
Exekutiva Funktioner, EF).

Genomgangen ar byggd pd internationellt publice-
rade studier fram till januari 2017. Det finns dock inte
nagon storre mangd studier. Dessutom ar personer
med If sallan sjalva fokusgruppen utan deltar oftast
som jamforelsegrupper med andra diagnoser.

Generellt sett visar resultaten att ToM, CF och EF
ligger i niva med utvecklingsdldern. Men inom samtli-
ga formagor finns undantag dar personer med speci-
fika diagnoser tillsammans med If presterar lagre och
ibland hogre an forvintat pa tester som mater ToM,
CF och EF. Detinnebar alltsa att prestationen inte kan
forklaras av utvecklingsalder.

Theory of mind (ToM)

Att ha en féormaga att byta perspektiv (ToM), ar nod-
vandigt for att forstd andra manniskor. Formagan
innebar:

¢ Att man forstar att man sjilv och andra har
kanslor, tankar och foérestillningar om omvarl-
den.

e Att allas tankar och forestallningar kan vara en
sann eller en falsk bild av verkligheten.

¢ Att dessa tankar, forestallningar och kanslor
paverkar allas beteenden.

¢ Att manniskor kan ha olika uppfattningar om
verkligheten trots att man har samma erfa-
renhet eller befinner sig i en och samma situa-
tion.

ToM utvecklas gradvis under barnens uppvaxt.

Under forsta aret utvecklas formagan till joint at-
tention (gemensamt uppmarksamhetsfokus). Fran att
kdnna igen och hdlla kvar 6gonkontakt med nagon
annan till att sedan snabbt kunna vaxla mellan mot-
partens 6gon och det objekt som motpartens 6gon
tittar pa.

Frén sex manader kan barnet folja en annan man-
niskas blick till objekt som finns i omgivningen.

Vid nio till 12 manaders alder utvecklas formagan
att peka pa objekt som finns utom rackhall for att na-
gon annan ska kunna ge barnet foremalet.

Sist, fran 12 manader, utvecklas barnets formaga att
peka for att fi andra manniskor att uppmarksamma
detaktuella objektet. Det sista stadiet ar forsta tecknet
pa forstaelse av andras intentioner. Vilket kan ses som
ett av de forsta tydliga tecknen pa att ToM haller pa
att utvecklas.

Nu utvecklas ocksa féormagan till latsaslek dar for-
magan att ta andras roller och perspektiv utvecklas
gradvis.



SvenOlof Dahlgren, leg. psykolog och fil.dr. har
sedan mitten av 1980-talet intresserat sig for kog-
nitiva formagor hos barn, ungdomar och vuxna
med olika former av funktionsnedsattningar. Ar
2002 disputerade han pa psykologiska institutionen
vid Goteborgs universitet. Avhandlingen handla-
de framforallt om hur barn med autism, Asperger
syndrom och DAMP/ADHD bearbetar information
frdn omvdrlden. SvenOlof har skrivit boken “Varfor
stannar bussen nar jag inte ska ga av” (Liber, 2007)
som handlar om hur man kan foérsta barn, ungdo-
mar och vuxna med autism, Aspergers syndrom och
DAMP/ADHD.

E-post: svenolof@huh.se

Vid fyra ars alder borjar man forsta att andra perso-
ner kan ha en annan uppfattning om verkligheten an
vad man sjalv har (férsta gradens ToM ar utvecklad).
Nu leker barnen tillsammans, byter roller och deltar
gemensamt i 6msesidig latsaslek.

Vid sju ars alder kan man forsta att andra kan
forestalla sig att en tredje persons uppfattning om
verkligheten skiljer sig fran 6vrigas, trots att man har
samma erfarenhet eller befinner sig i en och samma
situation (dvs man har férmagan till ToM).

Generellt sett har personer med intellektuell
funktionsnedséttning ToM i niva med utvecklingsal-
dern. Det finns dock undantag t.ex. kan man foérutsat-
ta att personer med intellektuell funktionsnedsatt-
ning tillsammans med autism, Fragil X, cerebral pa-
res, som inte har ett talat sprak, samt personer med
Downs syndrom, har en bristande ToM som inte kan
forklaras av utvecklingsaldern.

Om man har bristande ToM blir omviarlden,
framfo6rallt manskligt beteende, svar att forsta. Man
forstar inte varfor en persons sitt att agera forandras
trots att omgivningen eller situationen ser exakt lika-
dan ut.

Hugo busar med ett aldre syskon. Efter en stund s
trottnar syskonet pa leken men Hugo vill fortsatta.
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Till slut blir syskonet argt och skaller pd Hugo. Hugo
forstar inte varfor, han har ju bara agerat pa samma
satt hela tiden.

Ann, en 42 arig kvinna kommer hem med en taxi fran
den dagliga verksamheten ndgra timmar tidigare an
vanligt pa grund av att den dagliga verksamheten be-
hovde stédngas akut. Verksamheten hade inte kunnat
na foréldrarna, trots flera forsok, for att informera om
fordandringen. D& Ann kom hem var ingen hemma,
grannarna observerade detta och tog hand om Ann
som sa "de ska ju vara hemma ndr jag kommer fran
skolan”

Forsta situationen beskriver hur svart det ar for en
person med bristande formaga att byta perspektiv, att
forsta att syskonet trottnat pa leken. Hugo upplevde
situationen annorlunda an syskonet och kunde inte
avlasa syskonets reaktioner innan han blev arg.

Det andra exemplet visar pa hur plotsliga forind-
ringar av verkligheten blir helt oforstaeliga for Ann.

Sociala regler kan forefalla onédiga och svarforstae-
liga vid bristande ToM:

Varfor kan jag inte stanna kvar pa skolgarden och leka
ndr de andra i klassen gar in fran rasten till nasta lek-
tion?

Varfér maste jag sitta kvar vid matbordet nér jag atit

fardigt?

Omvarlden blir centrerad till dig och allt som sags
ar riktat till dig.

Maria har tidigare fatt veta att hennes favoritmat ska
serveras i skolmatsalen. Hon hor nu hur hennes assis-
tent pratar om vad hon ska ata nar hon kommer hem
och tror att det ar da hon ska fa god mat. Darfor blir
hon ledsen och arg nér favoritmaten serveras i mat-
salen.

Exempletvisar hur personer som inte har ToM upp-
fattar att allt som sdgs runt omkring hen ér riktat mot
hen. Trots att den som pratar dr noga med att rikta sitt
samtal till den det galler.

En person med bristande férmaga till ToM kan upp-
levas provocerande av omgivningen. Trots att perso-
nens uttryck egentligen bara handlar om hens utfors-
kande av virlden, dvs. att kontrollera reaktioner pa
det egna beteendet hos andra. Framforallt galler det
ndr reaktionerna fran omgivningen varierar mellan
olika personer eller om en och samma person andrar
sin reaktion pa samma beteende. Personen forstar
inte heller vilken information som kravs for att om-
givningen i sin tur ska forsta vad hen 6nskar.

Elin leker med en studsboll i vardagsrummet. Hen-
nes bror ser henne och skrattar. Mamman kommer in
i rummet och blir arg, och sdger "Du far inte leka med
bollen har...!” D& pappan ser henne sd ler han bara
och later henne fortsatta. Elin fortsatter leka med bol-
len och blir forvanad da mamma blir jattearg.

Elins mamma upplever sitt barns beteende som pro-
vocerande. Elin daremot forstar inte varfor deras for-

aldrar reagerar olika.



Central koherens (CK)

Minniskan stravar efter for att forsta sin omvirld ge-
nom att fora ihop delar till meningsfulla helheter.

Redan pa tidigt 1980-tal formulerades en teori om
socialt samspel utifran forskning pa visuell percep-
tion. Man menade att ju mer man tolkade bilden
utifran helheten (s.k. faltberoende) desto mer bero-
ende var man av andras asikter och andras standpunk-
ter, medan personer som kunde se detaljerna utan
att paverkas av helheten (s.k. filtoberoende) inte pa-
verkades av vad som var den sociala
normen eller andras asikter.

Teorin utvecklades vidare till teorin

“"Han upplevde

bokhylla dar papper och bdcker 13g i en enda hog.
Bockerna hade olika farger och var olika stora.

En pojke hade svart att ga hem fran den dagliga verk-
samheten. Framforallt var det svart att ga ett stycke pa
kullerstenar da de var lagda enligt ett ménster. Han
upplevde moénstret som mycket patrangande och
hade svart att veta var han skulle sétta fotterna.

En pojke hade véldigt svart att ga in till den gemen-
samma samlingen i skolans aula efter-
som han tyckte att alla elevers olika farger
tog hans uppmaérksamhet fran det som
hande pa scen. Han behdvde medvetet

Onéesﬁli'rglei(t)férl;?l};zrre;?Sﬁtt att bear- monstret trdnga bort dessa intryck vilket gjorde att
: : : 5 han var valdigt trott efter samlingen och

beta informationen fran omvirlden, oM M Cket :

en kognitiv stil, som Karaktiriserar o y inte orkade med resten av skoldagen.

individens stravan att forsoka soka ef- atra naan de ) )

ter meningsfulla helheter, oavsett om p g Exekutiva funktioner (EF)

det ror sig om bilder, situationer eller
manniskors beteende. Den har kog-
nitiva stilen varierar fran stark central
koherens ("ser skogen men inte alla

och hade svart
att veta var

EF, bestar av en mangd olika férmagor
som alla har att géra med hur vi ska
agera for att na ett mal. Nar vi sedan
borjar agera for att na vart mal behover

tréic}”) tﬂi('sl‘iatg "C(?t}fral' k:))herens ("ser ha ns k u I Ie vi klénna utvéif)dera det1 1Vl gor for att se
varje enskilt trad tor sig”). om det ar ett bra satt eller inte.
Ett exempel pd en extrem form av S att a fO ttern a‘ll Om utvarderingen leder till att vi for-

svag central koherens vore om en per-
son tittade pa en bil utifran alla detal-
jer (backspeglar, hjul, framdorr, bakdorr, ruta etc.)
utan att fora ihop detaljerna till en helhet (bilen). I
det typiska fallet (stark central koherens) skulle en
person som var intresserad av en specifik detalj i alla
fall se bilen forst innan hen sag den aktuella detaljen
(t.ex. backspegeln).

Skillnaden mellan svag central koherens och stark
koherens i befolkningen i stort ar sannolikt begran-
sad. Det innebar att den kognitiva stilen, oavsett om
man har en svag eller stark central koherens, inte
skapar nagra problem i vardagen. Det dr forst da
stilen hamnar utanfér den vanliga variationen som
problem med svag central koherens kan uppsta.

Det finns liten kunskap om hur central koherens ut-
vecklas. Sannolikt ar spadbarnet mer detaljberoende
an detlite aldre barnet, samtidigt som stravan efter att
fora ihop delar till meningsfulla helheter blir alltmer
uttalad med barnets alder.

Det finns néstan inga studier pa personer med intel-
lektuell funktionsnedsattning och central koherens
forutom enstaka studier pa barn med autism och barn
med Williams syndrom.

Man antar att generellt sa foljer personer med in-
tellektuell funktionsnedsattning den typiska utveck-
lingen. Det vill siga att det generellt sitt inte finns
nagra storre svarigheter for barn med intellektuell
funktionsnedsattning utifran svag central koherens.
Daremot forefaller barn och ungdomar med Williams
syndrom respektive autism ha svag central koherens.
Det innebar att de ofta reagerar pa detaljer i sin om-
givning, detaljer som vi andra inte alls reagerar pa.

En flicka kom in i ett klassrum. Lararen forsokte fa
henne uppmarksam pa tavlan men misslyckades.
Flickan hade hela sin uppmarksamhet riktat mot en

16

star att vi inte kommer att na malet om
vi fortsédtter géra som vi gor, behover vi
kunna férandra vart beteende for att na malet. EF har
stor betydelse for att 16sa alla sorters problem fran
logiskt/abstrakta till praktiskt/konkreta.

Nar vi hamnar i nya och ovana situationer eller nar
vi ska anpassa en kunskap till en ny situation ar EF
viktiga. EF spelar ocksa en stor roll i konfliktsituatio-
ner och kompromisser dar man stiandigt behover pla-
nera, agera, utvardera och vid behov férindra eller
stoppa sitt beteende. Det kravs vilfungerande EF for
att kunna avbryta automatiserade beteenden, avbryta
oonskade beteenden men ocksa paborja och avsluta
en aktivitet.

EF ar nédvandigt for att vi till fullo ska kunna forsta
var omvarld och utifran den forstaelsen veta hur vi ska
agera. Att forsta en hiandelse kraver att man fOrstar att
den bestar av flera separata handelser som paverkar
varandra. Man maste utvardera varje enskild handel-
se, dra slutsatser ifran dessa, vardera all information
utifran handelsen i relation till tidigare erfarenheter
samt, om det kravs, féorandra det egna beteendet uti-
fran situationen som uppstatt.

Personer med intellektuell funktionsnedsattning
foljer vanligtvis den typiska utvecklingen det vill saga
formagan hanger ihop med utvecklingsaldern. Det
galler aven en del barn med ett definierat syndrom
som t.ex. Prader-Willis syndrom.

I den typiska utvecklingen kan man se tidiga tecken
pa att EF utvecklas redan under senare delen av bar-
nets forsta ar:

¢ Vid 6 manader kan barnet lta bli att ta pa saker
som de blivit varnade for t.ex. ett el-uttag. Mel-
lan 9 och 11 méanader kan barnet ligga upp en
strategi for hur hen ska fa tag i ett objekt som ar
utanfor dess rackvidd.
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¢ Vid tre ars alder kan barnet 16sa problem som
innehaller fa regler (t.ex. om en sak ar rod sa
lagg den har, men om den ar bla sa lagg den dér)
dvs man har en féormaga att planera, styra och
byta uppmarksamhetsfokus.

¢ Vid 5-6 ar borjar barnet kunna andra sitt bete-
ende efter forutsattningarna t.ex. om sorterings-
principen varit firg men dndras till form sa kla-
rar de av att byta sorteringsprincip, dvs man kan
utvardera, forandra och stoppa (inhibera) ett
beteende.

impulser eller pagaende beteende pa grund av
bristande EF (s.k. inhibitorisk kontroll). Man kan
t.ex. ha mycket svart att avsluta det man haller pa
med nar det ar dags att dta mat, trots flera upp-
maningar fran omgivningen att sluta med aktivi-
teten och komma till matbordet. Svarigheten kan
ocksa paverka det sociala samspelet. En person
med bristande inhibitorisk kontroll, har ofta svart
att vanta pa sin tur, lyssna pa andra och avbryter
garna den som talar. Ibland kan hen plotsligt byta
samtalsimne och pratar om nagot helt annat,

utan att upptdcka att ingen annan

” = ar intresserad. Det kan leda tll att

o Vid 7 ars alder finns alla forma- Mang a p ersoner hen lamnas ensam.
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syndrom har svarigheter inom EF
som inte kan forklaras av utvec-
klingsaldern:

¢ Personer med Downs syndrom har flera svarighe-
ter som inte kan forklaras av mental alder. De
har ofta stora svarigheter att bygga upp en strate-
gi (planera) for att l6sa ett problem, oavsett hur
problemet ser ut. Hur ska jag till exempel ta mig
fran skolan till farmor? Nar behover jag ga for att
vara framme klockan 15:00? Hur lang tid tar det
att gora sig i ordning pa morgonen for att hin-
na med bussen till skolan? Arbetsminnet ar ofta
samre, nar det kréavs spraklig formaga. Detta till-
sammans med svarigheter att stoppa en handling
paverkar ofta frekvensen av utmanande beteen-
den. Med hjalp av t.ex. bildstod kan man under-
latta eftersom det visuella arbetsminnet ofta ligger
i niva med utvecklingsaldern. Manga har svarighe-
ter att halla flera saker aktuella samtidigt (t.ex. om
en instruktion innehéller fler an ett moment kom-
mer man bara ihag delar av instruktionen) och
kan ha svart att vaxla uppmarksamhetsfokus (t.ex.
vaxla mellan prat och spel pa surfplatta).

¢ Personer med Williams syndrom kan ha svarighe-
ter att halla koncentrationen och uppméarksamhe-
ten uppe samt stoppa pagaende handlingar eller
impulser. Likt personer med Downs syndrom sa
har man ofta svarigheter att bygga upp en strate-
gi (planera) for att 16sa ett problem, oavsett hur
problemet ser ut.

® Personer med Fragilt X tillsammans med utveck-
lingsstorning har generellt sett svart att stoppa
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ofta i en och samma lésningsstra-
tegi trots att den inte ar framgangsrik. Ett kint
problem fo6r alla som l6ser korsord eller Sudoku
ar att man ibland inte hittar l6sningen. Man fors6-
ker om och om igen men kan inte se hur man ska
l6sa problemet. Man fastnar i en l6sningsstrategi.
Man lagger ifran sig korsordet eller Sudokun och
gor nagot annat. Nar man sedan kommer tillbaka
och pabérjar kryssandet eller "Sudokuandet” sa
upptacker man hur man ska losa hela uppgiften
ganska snabbt.Mdnga personer med autism nar
aldrig stadiet att ldgga ifran sig problemet for att
sedan losa det men med en annan strategi. Har
man lagt ifrdn sig arbetet kommer man tillbaka
till den felaktiga strategin. Det har galler inte
bara avancerade teoretiska problem utan kan oc-
ksa visa sig i sma enkla problem som att 6ppna en
burk. En del barn med autism har ocksa uppmérk-
samhetsproblem, framforallt med att skifta upp-
marksamhet mellan olika informationskallor. Det
finns dven studier som visar att barn med autism
har svarigheter att stoppa pagaende beteenden.

Barn och ungdomar med cerebral pares har i
studier visat sig ha svarigheter att halla kvar upp-
marksamheten (bristande uthallighet) samtidigt
som man kan ha svarigheter att skifta uppmark-
samhet mellan olika informationskallor. Det inne-
bar t.ex. att instruktioner bor presenteras pa ett
endasitt, inte kompletteras sa att uppmérksamhe-
ten behover riktas mellan olika kallor.

@



Thomas Jansson:

| SS-utredningen
nar hamnat snett!

osten 2015 bjod Socialdepartementet in ett
H30-tal organisationer och assistansutforare
for att fa deras synpunkter infér den kom-
mande LSS-utredningen. Men nar direktiven till ut-
redningen presenterades i maj 2016 visade det sig att
ingen av organisationernas synpunkter hade beaktats.

Fokus i direktiven ligger pa kostnader och bespa-
ringsmojligheter. En skrimmande formulering ar
den om att nya eller forbattrade insatser i LSS ska
kunna finansieras med pengar fran assistansen. Sam-
tidigt &r ambitionen att spara &n mer pa assistansen.
En ekvation som absolut inte gar ihop. Direktiven
saknar framforallt skrivningar som syftar till att virna
manniskovardet och att LSS ska tjana till att ge manni-
skor ett vardigt liv.

Regeringen utsdg en politisk motstandare som en-
samutredare. Hon hade inte nagra djupare kunska-
per om LSS och personlig assistans. Nasta overrask-
ning var att utredningen ska vara klar i oktober 2018,
alltsa precis efter riksdagsvalet. Vad ar syftet med
detta? Vi kan bara spekulera och gissa.

Missar vardefulla kunskaper

I utredningens expertgrupp fick funktionshindersro-
relsen endast tva platser. En till varje paraplyorganisa-
tion, Funktionsratt Sverige och Lika Unika. Det i sig
gor att utredningen gar miste om vardefulla kunska-
per inom omradet och dven missar nar det galler en
korrekt historiebeskrivning av LSS-lagen. I referens-
gruppen med funktionshindersorganisationerna har
vi gang pa gang behovt forklara och beritta om LSS
tillkomst och tydliggora syftet.

Foljande myndigheter ar representerade i utred-
ningens expertgrupp: Myndigheten for delaktighet,
Forsakringskassan, Socialstyrelsen, SKL (Sveriges
Kommuner och Landsting), Inspektionen for Vard
och Omsorg, Finansdepartementet samt tva platser
fran Socialdepartementet. Alla myndigheter har sin
naturliga plats i denna utredning, men brukarnas
perspektiv har definitivt blivit lidande pa grund av att
vi inte har en stérre representation i utredningen.

Som komplement har utredningen valt att ge funk-
tionshindersorganisationerna en egen referensgrupp
till utredningen, bestdende av atta handplockade or-
ganisationer.

Det finns ytterligare referensgrupper till utredning-
en, varav en ar lite speciell, som den politiska referens-
gruppen. Den ar egentligen inte en referensgrupp i
ordets ratta bemarkelse, utan motena sker mer i form
av enskilda samtal om LSS, dar politiker fran varje
parti traffar utredaren i ett enskilt samtal om LSS. De
far da framfora sitt partis synpunkter vid ett tillfille.
Hur detta kan bli bra samtal, nér olika politiska mot-
standare ska forklara sitt partis standpunkter infér
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Thomas Jansson ir ordforande i Riksforbundet FUB.

en politisk motpart, kan man undra 6ver. Man hade
garna velat lyssna pa hur samtalet utvecklade sig. Om
det blev politisk pajkastning eller ett sakligt samtal i
konstruktivanda? Men detta vet vi inget om.

Borjade i fel ordning

Nar sedan utredningen startade, sa gjorde man det
svart for sig genom att borja i fel ordning. Man borja-
de med att diskutera huvudmannaskapet. Den gamla
LSS-kommittén satt under néastan hela sin utrednings-
tid och funderade pa huvudmannaskapsfragan. Det
de kom fram till var att det maste utredas mera, for
man klarade inte av att 16sa fragan.

Grundproblemet ar vad som menas med huvud-
mannaskapet. Galler det finansiering, beslutande el-
ler utférande? Har maste man tinka till ordentligt.
Hittills har fragan enbart gillt den personliga assis-
tansen. Ska staten eller kommunerna vara huvudman
for insatsen? Dér glomde man bort att det dr Lands-
tinget som ar huvudman nér det galler insatsen Rad
och Stéd. Hur tinker man kring det? Ska man gora
om huvudmannaskapet dar ocksa?

En annan fraga som lag tidigt i utredningen var att
se over vem eller vilka som har ratt att tillhéra LSS.
Inte heller detta ar en latt fraga att ge sig i kast med.
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Hur ser handlaggningen ut

Hade utredningen forst borjat med att se 6éver hur
dagens handliggning av de sokta insatserna gar till
sa tror jag att andra fragor 16st sig under vagen. Da
hade man snabbt kunnat konstatera att rattsosaker-
heten for den enskilda individen ér satt ur spel, bade
av kommunerna och Forsdakringskassan.

Darefter hade de kunnat tagit sig an frigan om hur
kvaliteten pd insatserna ser ut. Det ar just har man
kan 16sa en hel del av LSS-problemen. Ett allvarligt
problem i sig dr att manga utférare inte arbetar med
tillrackliga hogt stillda kvalitetskrav, utan framst ar
ute efter att tjana pengar. Tack och lov 6verviger de
goda exemplen, dar man bedriver bra och kvalitets-
sakrade verksamheter, som utredningen med fordel
hade kunnat dra slutsatser av.

Prejudicerande domar — ett systemfel

LSS ar en lagstiftning med manga insatser som ska
passa manga olika individer vid olika tidpunkter i
livet. Det ar en extremt individuell rattighetslagstift-
ning, som alltid ska utga ifran det individuella beho-
vet. Har kan man ifragasitta om det éverhuvudtaget
gar att fa prejudicerande domar, nar det éverhuvud-
taget inte finns tva personer som lever 100 procent
lika. Hur kan man da anvinda en dom dar en enskild
person ar malsigande och sedan jamfoéra den med
de insatser som en helt annan person med helt eller
delvis skilda behov behover. Har har vi ett stort sys-
temfel. Om utredningen inkluderat denna problem-
beskrivning i sitt arbete hade den kunnat gora verklig
skillnad.

LSS ar konstruerat lite som ett korthus, dar insatser-
na samverkar och 6verlappar varandra. Detta har till
foljd att om man andrar en insats sa paverkas andra
insatser ocksa.

Hur péverkar nya fakta utredningen?

Min férhoppning ar att utredningen tar till sig av
den omfattande kritik som har framkommit, lyssnar
pa kraven fran funktionshinderrorelsen och radikalt
andrar intentionerna med utredningen. Ska utred-
ningen genomfdras maste ambitionen vara att stirka
LSS, inte som nu ha fokus pa minskade kostnader och
langsiktiga besparingar. Det ar en viktig signal till re-
geringen.

Fragor till LSS-utredningen:

Under tiden utredningen pagatt har jag samlat pa
mig nagra fragor som jag garna vill stilla till utredarna
med hopp om tydliga svar:

« Har ni analyserat hur de évriga insatserna inom LSS
uppfyller sitt syfte, utéver den personliga assistansen?

« Hur séikerstdller utredningen att personer som har
svdrigheter med att uttrycka sin vilja, far det beslutsstéd
de behover UTAN att de frdntas sin rdtt att bestdmma
sjdlva?

« En nyligen publicerad rapport ” Det handlar om miljar-
der . En metodanalys av hur assistansfusket bedéms av
svenska myndigheter’, frdn Statsvetenskapliga institu-
tionen vid Lunds Universitet, underkcnner helt den me-
tod som anvdnts i statliga utredningar fér att bedéma
omfattningen av svinnet inom den statliga assistansen.
Hur paverkar dessa nya fakta utredningen?

« Hur ser utredningen pd det faktum att direktiven gér
emot FN:s évervakningskommittés rekommendationer
till svenska staten? Ar det ndgot utredningen tagit upp
eller kommer att ta upp till diskussion med regeringen?

Sa hdir skriver FN:s évervakningskommitté:

43. Kommittén uttrycker oro 6ver att den statligt finansierade
personliga assistansen har dragits in for ett antal personer se-
dan 2010 pa grund av en dndrad tolkning av “grundldggande
behov”och "andra personliga behov’, och att personer som
fortfarande far assistans drabbats av kraftiga minskningar
utan kanda eller till synes motiverade skal. Kommittén ar
vidare oroad dver det rapporterade antalet beslutade insat-
ser enligt den svenska lagen om stdd och service som inte
verkstalls.

44. Kommittén rekommenderar att konventionsstaten saker-
staller att program for personlig assistans ger tillrdckligt och
rattvist ekonomiskt stod for att sékerstalla att en person kan
leva ett sjdlvstandigt liv i samhallet.

Kalla: www.manskligarattigheter.se/sv/crpd-kommittens-
slutsatser-och-rekommendationer-till-sverige-1-a-rappor-
ten-april-2014-1 (Ratt att leva sjdlvstandigt och att delta i
samhéllet (art. 19).)

"Det saknades resurser”

Det sager Désirée Pethrus (KD) i en intervju i Dagens Samhalle efter
att mitt i sommaren ha hoppat av uppdraget som utredare av LSS.
Vart tips ar att hon fick kalla fétter nar hon mérkte vilken het potatis

hon fatt 1 knat.

Den nya LSS-utredaren Gunilla Malmborg ar fodd 1952. Hon ar i
grunden socionom, har arbetat i socialtjansten i Stockholms kommun
och har varit kanslichef for ersattningsndmnden, samordnare for min-
nesmarke efter flodvagskatastrofen samt lett hjalpmedelsutredningen.

Gunilla Malmborg borjade arbeta med LSS-utredningen den 1 augusti

iar.

LSS-utredningen ska vara klar senast 1 oktober 2018.
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Personer med autism |6per avsevart storre risk att do i fortid och risken att de ska bega sjalv-
mord ar tio ganger hogre an for resten av befolkningen. Tatja Hirvikoskis forskningsresultat
ar alarmerande — Ids mer i forra numret av Intra (2/2017). Sjalv ar hon ocksa engagerad i ett
projekt med syftet att minska stressen for personer med autism och darmed bidra till att

minska risken for psykisk ohalsa.

Minskad stress

med anpassad mindfulngss

n gang i veckan forvandlar Carina Eriksdot-

ter, fysioterapeut, och Anne Luoto, special-

pedagog och terapeut, ett konferensrum pa

Habilitering och Halsa i Stockholm, till ett
rum for yoga och meditation. De flyttar bord och sto-
lar till en ande av rummet och fyller golvytan med
kuddar och yogamattor.

— Det ar en grupp pa ungefir tio personer. De lar
sig meditera, vi har yogadvningar och de lar sig en lig-
gande 6vning, kroppsskanning, dd man gar igenom
kroppen mentalt, siger Anne Luoto.

Beforskat omrade

MBSR — Mindfulnessbaserad stressreduktion, har sedan
tidigare visat sig ge matbar minskning av stress och
har, som det brukar heta, god evidens. Pa Habilite-
ring och Halsa handlar det om att anpassa program-
met till personer med autismspektrumdiagnos (utan
intellektuella funktionsnedsattningar). Anne Luoto
forklarar:

— Ménga av de har personerna upplever en kénsla
av otillracklighet och en stindig stress i princip hela
tiden. Nér de lar sig anvinda den har tekniken sa
landar de lite mer i nuet och kan bryta rundgangen
av tankar pd misslyckanden och oréttvisor som varit.
De far mdjlighet att komma i kontakt med sig sjalva,
komma ifatt sina tankar och fraga sig vilka valmajlig-
heter de har.

Mycket val medveten om den trendiga klangen i or-
det mindfulness poangterar Carina Eriksdotter seriosi-
teten i programmet.

— Mindfulness kan ju i princip vara vad som helst.
Om man googlar sa hittar man allt mellan de med
gedigna kunskaper som anordnar kvalificerade ut-
bildningar till sidana som tycker att "det har verkar
kul”, och startar en kurs. Men vi ska vi halla oss till det
som star pa vetenskaplig grund. MBSR-programmet
ar beforskat sa darfor haller vi oss till det.

Skillnad pa stresspaslag fore och efter

Pa fragan hur det gar svarar de med stora leenden att
det gar jattebra och att de ar lite 6verraskade av den
goda responsen. Carina Eriksdotter sager att skillna-
den pa stresspaslag fore och efter ar pataglig.

20

— Vi visste ju faktiskt inte i bérjan om det skulle
funka, om det skulle ga att anpassa, men det gor det
ju. Det ar klart att det inte passar alla, men manga ut-
trycker att det varit vairdefullt for dem. Det ar det som
gor att vi kanner oss motiverade att fortsatta.

Anne Luoto fortsatter:

— Malsattningen for kursen ér att ge en upplevelse
av att "sa har kan det faktiskt kinnas” och sa att man
kan ga vidare med sin utveckling. Deltagarna ska fa
redskap att hantera sina kdnslor, tankar och upple-
velser.

Men det ar viktigt att de som deltar inte ar alltfor
stressade eller angestfyllda.

— Om man mar valdigt daligt och satter sig ner och
uppticker hur man mar, da kan det blir féor mycket.
Da kanske man ska komma tillbaka niar man ar lite
mer stabil for att det ska gora bast nytta, saiger Carina
Eriksdotter

— Vi tar inte ansvaret fran behandlaren, ligger Anne
Luoto till.

Manga kategorier

Det ar glidjande, tycker Carina Eriksdotter och Anne
Luoto, att sa manga olika kategorier deltar i grup-
perna och att de trots sina olikheter kan ha nytta av
varandras erfarenheter. En sadan skillnad ar utbild-
ningsniva och en annan att deltagarna ar i mycket oli-
ka aldrar, allt mellan19 och 65 ar, siger Anne Luoto.

— De tar dill sig kursen utifran sin egen situation i
livet, samtidigt som de fungerar utmarktihop och har
god nytta av att hora andras reflektioner. De kanner
igen sig i varandra, oberoende av i vilken dlder man
ar.

Maendet skattas

Idén att skapa egna mindfulnessgrupper fick Carina
och Anne nar de sett att personer med Aspergers syn-
drom hade svart att fungera i mindfulnessgrupper for
allmanheten. Inte sallan avvek de, trots att de, kanske
mer dn nagra andra, skulle haft stor nytta av det.

Pa Habilitering och Hélsa har man nu genomfort
programmet i tre ar, men det ar forst under de sis-
ta tva terminerna som programmet dessutom blivit
till ett vetenskapligt projekt dar docent Tatja Hirvi-
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Carin Eriksdotter och Anne
Luoto har arbetat med
Mindfulness-baserad stress-
behandling som riktar sig till
personer med autism.

kovski och hennes team vid
Karolinska institutet varit in-
blandade. De later bl a delta- i
garna skatta sitt maende fore fi
och efter varje kurs, varefter
resultaten samlas in och ana- ‘
lyseras.

— Tatja blev inkopplad nar vi behévde utveckla pro-
grammet. Det ar ju viktigt att alla vara insatser har
evidens. Det ursprungliga programmet hade ju det,
men anpassningen till den har malgruppen hade inte
blivit utvarderad.

Utmaning att
anpassa programmet

Den stora utmaningen har varit att anpassa program-
met till malgruppen, samtidigt som man behaller kva-

tresse och ett eget utévande for att man ska kunna
overfora och hjalpa nagon annan.

Aven fér personer med
intellektuell funktionsnedsattning?

Bade Carin och Anne tror att det skulle kunna ga att
anpassa programmet sa att det aven passar till perso-
ner med intellektuella funktionsnedsattningar.

Men, siger Anne Luoto, programmet bygger pa att
man ska kunna skilja pa tankar och kanslor, att man ar

liteten, sager de. Jamfort med
ursprungsprogrammet har de
mindre grupper (ca 10 jamfort
med 20-30 personer) och de ar
tva ledare istéllet for en.

— Vi tror att vi lyckats behalla
det som ar barande, medan vi ta-
git bort det som kan vara forvir-
rande och som kan handla om
for mycket information, sager
Carina Eriksdotter.

En annan anpassning ar att
de helt tagit bort kravet pa att
6va hemma som i ursprungspro-
grammet ir 45 minuter/dag. A
andra sidan, siger Anne Luoto,
talar de mycket om att hitta tid
och plats i vardagen att fa stun-
der for sig sjalva.

—Var och en far fundera pa hur
de ska kunna gora for att kunna
fortsitta sjilva efter kursens slut
—vilka 6vningar man gillar, vilka
tider och vilken plats som passar.

Har sjalva erfarenhet

Bada har tidigare egna erfaren-

MBSR,

Mindfulness-baserad
stressbehandling

"Medveten ndrvaro’, ér ursprungligen
ett buddbhistiskt begrepp som innebdr
attova pd att avsiktligt vara medveten
om det som hdinder i nuet. Det man
upplever ska inte vdrderas eller démas
utan bara observeras och beskrivas.
Idag anvinds medveten ndrvaro som
en behandlingsmetod fér personer
som lider av t.ex. stress, dngest och
nedstdmdhet.

Jon Kabat-Zinn har spelat en bety-
dande roll i utvecklingen av mindful-
ness-terapi. Han dr professor vid Uni-
versity of Massachusetts. Han kallar
metoden for Mindfulness-based
stress reduction och den har givit bra
resultat i flera studier.

medveten om olika kidnslolagen
och till exempel kan skilja pa nar
man ar arg och ledsen.

— Dar satts ju granserna vilka
man kan vanda sig till.

Manga fragar
efter en fortsattning

Med tanke pa behoven i malgrup-
pen och hur svart det ar for for
manga att 6va hemma sa ser Ca-
rina Eriksdotter och Anne Luoto
garna att insatsen permanentas.
Anne Luoto siger att manga fra-
gar efter en fortsattning.

— Egentligen ar den har kursen
bara en borjan. Det ar en varld
som 6ppnas och sedan behoéver
man stod att hitta sitt eget satt att
ga vidare.

Hon fortsatter:

— Vad som ar viktigt i samman-
hanget ar att habiliteringen ar
kostnadsfri. Nar vi erbjuder en
behandlingsmetod som mindful-
ness har vi mojlighet att hjilpa
personer som annars inte skulle

heter av ’det som nu kallas mindfullness”, som Carina
Eriksdotter siager. De tror inte att det skulle ga att ut-
fora jobbet de gor utan egen erfarenhet.

— Det ar inget man lar sig bara genom att lasa in-
struktioner pa ett papper. Man behéver ett eget in-

INTRA 3 17

ha maéjlighet att soka nagot liknande. Darfor ar det sa
viktigt att habiliteringen kan erbjuda den héar sortens
insatser ocksa.

Text och bild: Erik Tillander.

@
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Kamilla Peuravaara

"Ja, folk stirrar pd mig. Det dr pinsamt ndir folk
gar forbi eller kor forbi mig s kan de stirra som
om de aldrig har sett en mdnniska forut. Det dr
riktigt irriterande”.

rfarenheter av att bli stirrad pa och att sjilv
E vara den som stirrar pa andra ar nog nagot

som de flesta av oss har mer eller mindre erfa-
renhet av. Nér jag intervjuade kvinnorna vid en gym-
nasiesarskola berattade de att kritiska blickar var en
del av deras vardagliga liv. Néstan varje dag, pa vag till
och fran skolan och i skolans korridorer upplevde de
att nagon stirrade pa dem. Kvinnorna beréttade for
mig att de har fatt blickarna sa manga ganger att de
nu "kanner igen dem”. Men daremot undrar de 6ver
vad blickarna betyder, och varfor de blir stirrade pa.
Och just ovetskapen kring varfor de blir stirrade pa
skapar kédnslor av osdkerhet. En av kvinnorna beskri-
ver denna osdkerhet:

De ddir blickarna kdnner jag igen. Har man sett dem
tusentals ganger sa har man ldart sig blickarna och nér
man far den, sd vet man inte vad personen tinker och
det dr blandade kanslor liksom.

22

Ifrdgasatte sig sjdlva

Det var inte ovanligt att kvinnorna beskrev att de, i
samband med att de fick kritiska blickar, ifragasatte
sig sjélva, sitt utseende och om de hade gjort ndgot fel.
De funderade kring om de hade “fel” klader pa sig el-
ler om den svarta mascaran hade runnit nedfoér deras
kinder. Eller om de hade nagon smutsfliack i ansiktet
eller pa kladerna. Eller om de hade sagt nagot opas-
sande som av andra kunde uppfattas som "dumt” el-
ler "konstigt”. En av kvinnorna berattar hur hon varje
dag funderar kring detta:

Ja, varje morgon ndr jag sitter pa bussen sd tittar folk
pd mig, och jag liksom, har jag en flick ndagonstans eller
har jag gjort ndgonting. Har jag ndgot i ansiktet som
ser konstigt ut. Men det dr vanligt att folk stirrar, fram-
Jorallt tjejerna som gar pd den hér skolan. De bor néra
mig och de stirrar alltid pd mig pd bussen.

Sandra, en av de unga kvinnorna, beskriver radslan
for att siga saker som inte anses passande och pa sa
satt "gora bort sig”:

Jag dr vildigt radd for att gora bort mig och att sdga fel
saker. Nar man tanker pd det sa tanker man, dr det okej

att sdga sa eller dr det inte det, eller jag liksom onskar att
jag hade huvudet for sadana ddr saker sa att jag kunde
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tanka efter. Ibland sciger jag riktigt korkade saker och nér
jag sagt hejda och sddant da liksom, varfor sa jag sd,
och liksom gahhh. ..

Intervjuaren — Hur mdrker du om du har sagt fel saker?
Sandra— Jo man ser det pd personens ansikisuttryck. Jag
kan se om en person tycker att jag dr korkad.

Blickarna begransar

De kritiska blickarna kan beskrivas
som begransande och hanger sam-
man med upplevelser av att inte vara
en del av omgivningen. Lisa, en av
de unga kvinnorna, beskriver pa vil-
ket siatt omgivningen kan tolkas som
begransande eftersom den inte ger
plats och utrymme for alla elever pa
skolan.

Lisa — Da blev folk helt tysta och bara
stirrade pa oss och sedan ndr de hade
gatt da kunde folk prata men alltid
ndr ndgon gick forbi blev det helt tyst
... Men sedan ndr vi gick igenom. Folk
gick girna inte i klungor. Dd gick man

som passerar, samtidigt som de viskar till varandra
och stirrar pa henne och hennes klasskamrater. Det
ar en omgivning med fortryckande och diskrimine-
rande strukturer kring funktionalitet eftersom kvin-
norna gors synliga som avvikande genom det “tysta”,
hanskrattande stirrandet. Cheydan beskriver att det
var obehagliga erfarenheter som gjorde att hon inte
langre ville befinna sig i en situation av att vara elev
vid gymnasiesarskolan och som fick
henne att till slut byta skolform och
klass. Men det ar vart att notera att
det ar langt ifran alla som har den
mojligheten som Cheydan hade vad
galler attjust byta klass och skolform.

Karta over riskfyllda platser

De kritiska blickarna som beskrevs
var ofta forknippade med vissa plat-
ser dar kvinnorna befann sig. For att
kunna fa en 6kad forstidelse kring
platser dar kvinnorna regelbundet
mottes av kritiska blickar fick de
rita en karta over hur de forflyttar

giirna ensam genom korridoren for att Kamllla Peuravaara ar sig en vanlig dag och namnge dessa
inte bli som klungor sdi att de skulle tin- ~ SOCi010g och har doktorerat utifran upplevelsen av att befinna
ka att det dér var sir. Oftast gick man ~ Vid Uppsala universitet, sig dar. Detta bidrog till att sarskilt

sjalv eller tvd och tvd. Alla tyckte att det  Sociologiska institutionen,

var sa pinsamt att gé manga i klassen  med avhandlingen “Som en
och det tyckte dven jag och jag tycker det  vanlig tjej” — Forestdllningar
Jortfarande. Men jag gar girna intein  om kropp, funktionalitet och
dar for da bara ja hon gir i sir ... i femininitet. Avhandlingen finns

“riskfyllda transportstrackor” kunde
identifieras. De riskfyllda transport-
strackorna var just pa bussen till och
fran skolan och i skolans korridorer
mellan olika klassrum eller till och
fran matsal och cafeteria.

gymnasiesarskola. att lasa pa: uu.diva-portal.org
Bytte skola ?OUC%Zie;]Viigr t];n:raéet y Gors "vanlig”genom blickar
l Vi . .
Cheydan, en av de unga kvinnorna, Uppsala uEivegrSitet Processen av stlrranode ar komplex.
beskrev att hon hade fatt nog av att Bl : Erfarenhete'r av att f?l kritiska bhclfar
bli stirrad pa och att de kritiska blick- =~ 2" upplevdes inte alltid som begran-

arnavar en anledning till att hon bytt
skola och skolform. Hon berattar att
det var eleverna som studerade vid
det treariga gymnasiet som brukade stirra, retas och
skratta at eleverna fran gymnasiesarskolan nar de pas-
serade dem i korridorerna.

Intervjuaren — Vad var det som gjorde att du bytte klass?
Cheydan — Det var framforallt for att de andra mobbade
och forfoljde oss. Varje gang som vi passerade skrattade
de at oss och det fick mig att ma sd daligt och jag ville
verkligen inte ga i den hdr klassen. Alltsd, det dr ing-
enting fel hér @ gymnasiesérskolan. Men jag kunde inte
stanna kvar pa grund av det.
Intervjuaren — Vilka var de andra?
Cheydan — De som gar i den vanliga skolan.
Intervjuaren — Vad kunde de saga?
Cheydan — Alltsd de sa inget till oss, men man mdrker,
om du forstar vad jag menar.
Intervjuaren — Hur mdrker man? Gdr det att beskriva?
Cheydan — Jag vet inte riktigt hur jag ska beskriva det.
Men de liksom viskar och de stirrar pa oss och skrattar.
Ja, du vet. Det var sd och det fick mig att md dalig.
Cheydans erfarenhet kan tolkas som en process av
exkludering. Det ar ocksd ett exempel pa att stirran-
de kan beskrivas som en fortryckande handling av de
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kamilla.peuravaara@soc.uu.se. sande och diskriminerande. Ibland

upplevdes de som 6nskvarda och in-

kluderande — som att man var "som

en vanlig tjej”. Nar jag fragar Sally
om hon brukar bli stirrad pa svarar hon att det brukar
hon inte. Daremot upplever hon att man “kollar in”
henne och bemoéter henne med vanliga blickar och
leenden.

Sally — Nej, jag har mest fdtt leenden liksom du. Jag
menar att de kollar in mig. Det var en vén till mig som
sa att de tittar pa mig bara for att jag dr sa sot och ser sa
bra ut eller kanske dr det for min hemska mage. Man vet
aldrig vad folk tinker det dr det...//... Men jag kinner
inle att de stirrar pa mig. Det gor jag inle. Jag kinner
bara att de tittar pa mina Rlider...//... Jag mdrker att
folk pratar med mig som om jag dr normal. Och till ex-
empel en vin tll mig som jag forst triffade pa bussen,
han liksom pratade med mig som om jag var en vanlig
Yej liksom. Jag blev sd glad nér han pratade med mig.
Intervjuaren — vad gjorde han annorlunda? Alltsd jag
menar pd vilket sdtt pratade han med dig som du inte
ar van vid?

Sally — Han pratade med mig sa som man pratar med
en kompis. Bara helt vanligt.

Jag tolkar detta som att Sally, i motet med denna
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unge man gors till en ung kvinna. Det ar en interak-
tionsprocess som gor att hon kanner sig "normal”.
Sally upplever inte att hon blir stirrad pa, som man-
ga av hennes klasskompisar beskriver, utan snarare
att de “kollar in” henne. Enligt Sally ar det hennes
klader och stil som de tittar pa och hon beskriver sig
sjalv som en som ”ser bra ut”, vilket kan tolkas som
att hon upplever normalitet. Hur hon klar sig och att
vara moderiktig och trendig kan tolkas vara relaterat
till erfarenheter av att fa 6nskvarda blickar. Attvara en
ung kvinna, och att nagon “kollar in” en, kan tolkas
som en bidragande faktor till att uppleva normalitet.
Aven Pamela beskriver de onskvarda
blickarna snarare dn erfarenheter av
kritiska blickar da hon vid ett tillfille
lanade en laptop fran en kamrat till
henne som studerade vid det tredriga,
reguljira gymnasieprogrammet. Det
var namligen si pa den specifika sko-
lan att endast de som studerade vid det
reguljara gymnasieprogrammet hade
tillgang till laptop.
Det kindes som att jag studerade med
de andra [i det tredriga gymnasiet]. Jag

"... gymnasiesko-
lan dr en sdrskilt
utmanande plats
och omgivning,
eftersom normer
kring vad som
anses vara en

individer som dr bekanta utan snarare nar nagot obe-
kant fangar oss med forvaning. De kritiska blickarna
paverkar hur vi ser pa oss sjilva och varandra.

Det kan ocksa tolkas som att bli "stamplad” som den
som inte foljer radande normer och ideal kring hur
man ska se ut och bete sig, om man laser den klassis-
ka sociologen Erwing Goffman. Det vi betraktar som
normalt och efterstravansvart utgar fran sociala, nor-
mativa ideal om den "konade”, ideala och "perfekta”
kroppen som vi "alla”, mer eller mindre, paverkas av.
Och genom att fokusera pa erfarenheter och upple-
velse hos unga kvinnor som inte alltid inkluderas i
normen kan sociala forestallningar om
dessa normer och ideal framsta och
forstas tydligare.

Rosemarie Garland-Thomson be-
skriver rorelsehindrade kroppar som
“stirrbara kroppar”. Om de vistas i det
offentliga rummet utvidgas det visuella
landskapet.

Jag menar att det i viss man ocksa ar
sa for dessa unga kvinnor. De har visser-
ligen inte sa kallade rorelsehindrade
kroppar men de anses bryta mot andra

. o : . i hallet kring exempelvis
kénde det sé eftersom jag hade en laptop  funktionell och normer 1 samha g exempel
¢ min famn och det var sa underbart att . beteende och satt att tala pa. Det ar
hdlla i laptopen och ga bland eleverna, det konad kr opp kroppar som bryter mot normer och
var si Wow! Really nice! v o ideal i relation till ung femininiteti da-

dr sd starkt gens samhalle och dagligen och frek-
. Co ° Sy vent mots de av kritiska blickar. Kvin-
Sarskoleelev eller vanlig tje] radande dar. norna bidrar ocksa till att det visuella

Stirrande kan beskrivas som en otyd-

lig kommunikation eftersom det ar en handling som
formedlar ndgot men det ar inte tydligt vad som for-
medlas och varfér man blir stirrad pa. Kvinnornas
erfarenheter och upplevelser synliggér normer och
ideal i samhallet kring ung femininitet. Utifran kvin-
nornas erfarenheter kan det radande idealet beskri-
vas som en sa kallad ren, "flackfri”, "vanlig”, tjej som
innehar intellektuell fé6rmaga och som konsumerar
normalitet i form av klader och accessoarer som anses
moderiktiga och trendiga.

Pa de riskfyllda transportstrackorna ar symboler i
form av klader och accessoarer sasom laxbocker eller
en laptop sarskilt viktiga for att just uttrycka en nor-
malposition och vara "vanlig” och framfoérallt ar det
en strategi for att uppleva normalitet.

I moten med andra unga kvinnor upplever de att
de i huvudsak blir en sarskoleelev men i méten med
man upplever de att de blir som en vanlig tjej. Dessa
situationer illustrerar inte endast sociala normer och
ideal utan aven samhalleliga diskriminerande struk-
turer sasom funktionshinderfortryck och sexistiska
strukturer som blir sarskilt tydliga pa just transport-
strackorna. Det vill siga genom korridorerna pa sko-
lan och pa bussen till och fran skolan.

Stirrbara kroppar

Den feministiska funktionshinderforskaren Rosema-
rie Garland-Thomson beskriver ”stirra” som nagot an-
nat an att titta” och att det innefattas av nagot mer
an att blickar mots. Hon menar att vi inte stirrar pa

landskapet utvidgas.

Modiga kvinnor

Det ar unga kvinnor som historiskt sett inte haft till-
trade till den plats och institution som de nu befinner
sig i. Men genom att kvinnorna faktiskt tar plats, syns,
anvander sig av olika strategier och kraver utrymme sa
forandras och utvidgas sociala normer och ideal kring
vad det innebdr att vara en ung kvinna idag.

Jag vill beskriva de unga kvinnorna som modiga
med enorma resurser att anvanda sig av olika strate-
gier i en utmanande omgivning och plats.

Jag menar att gymnasieskolan ar en sarskilt utma-
nande plats och omgivning, eftersom normer kring
vad som anses vara en funktionell och koénad kropp
ar sa starkt radande dar. Men jag tycker ocksa det ar
viktigt att lyfta fragor for vidare diskussion vid gymna-
sieskolor om sociala forestallningar, ideal och normer
som galler ung femininitet och finna arbetssatt eller
kanske gemensamma aktiviteter for att uppvardera
olikhet i vardagen.

Det ar inte diskussioner som ska foras isolerat bland
larare och elever vid gymnasiesarskolan utan det ar
fradgor som aven den reguljira gymnasieskolan i hog-
sta grad ska inkluderas och aktivt delta i. Fragor kring
hur vi ser pa, och bemoter varandra ar viktiga aspek-
ter som beror det sociala livet vid gymnasieskolan for
alla elever men kanske sarskilt for unga kvinnor (och
man) som inte alltid inkluderas i normen.

@
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Bra skrifter fran Intra:

L(&=»)s

Sedan regeringen tillsatte en LSS-utredare med uppgift att se over kost-
nadsutvecklingen vad galler personlig assistans och det dvriga LSS-stodet
har debattens vagor gatt hdga. Kritiken mot regeringens besparingspolitik
har varit massiv.

Men vad star det egentligen i LSS?

Den har skriften ger dig hela lagstiftningen, med kommentarer samt de
lagparagrafer i HSL och SoL som avhandlar stodet till personer med funk-
tionsnedsdttningar. Dessutom en rad viktiga texter om allt som rr den
lagliga bakgrunden till det samhalleliga stodet. Nodvandig lasning!

72 sidor.

Pris per ex 160 kr
10 ex 140 kr per ex

)

V\\mh\‘ﬁ‘i':

or den som dr nyanstalld.
Har forklaras de viktiga begreppen

POLITIKERNA som jamlikhet, sjdlvbestimmande och
BEHOVER UTBILDNING! integritet. Har finns tips och tankar
e . om hur det ar att vara ny, hér finns en
D en som dr fortroendevald i kommu- kortfattad historik och texter som bl a
nen behover veta vad LSS-verksam- avhandlar vergrepp och sekretess.
heten ar. Har forklaras det mesta. 12 sidor.
Pris per ex 60 kr Pris per ex 60 kr
10 ex 40 kr per ex 10 ex 40 kr per ex

GRUPPBOSTADEN

M assor av bra lasning
om gruppbostéder.

Pris per ex 160 kr
10 ex 140 kr per ex

DAGLIG VERKSAMHET

V i har samlat det mesta och det basta
som skrivits om daglig verksamhet.
Har finns kunskap, inspiration och intres-
sant ldsning!

Pris per ex 160 kr
10 ex 140 kr per ex

Cintig
- -

KARL GRUNEWALD

n minnesskrift ver den person som

betytt mest for att forbattra stodet Svara fragor 1 och 2 tar upp fragor av etisk och moralisk
till personer med intellektuell funktions- karaktar i LSS-verksamheten.
nedsdttning.
Pris per ex 100 kr Pris per ex 100 kr
10 ex 80 kr per ex 10 ex 80 kr per ex

e

\\)

GoD MAN

E n informativ skrift for alla som
dr gode man till personer med
funktionshinder.

Pris per ex 100 kr
10 ex 80 kr per ex



Angereds narsjukhus ar en av tre
institutioner i Vastra Gotalandsregionen
dar man jobbar “rattighetsbaserat’, det
vill sdga utgar ifrdn FN:s konvention for
manskliga rattigheter — att alla har ratt till
badsta mdjliga fysiska och psykiska halsa.

Halsa

— en mansklig rattighet

later litet och perifert. Men nir sparvagnen

rullar in pa Angereds station inser man att det
inte behovs nagra kartor for att hitta. Pa vanster hand
tornar byggnaden upp sig med texten ANGEREDS
NARSJUKHUS i gigantiska versaler.

—Ja: "har ar vi”, siger Maria Lind som ar fysiotera-
peut pa sjukhuset men ocksa en av tva MR-mentorer
pa plats, dar MR star for mdnskliga rdttigheter.

— Man kan saga att sjalva sjukhusbyggnaden i sig in-
gar i MR-tanken — att det ska ligga dar folk befinner
sig, inte undangomt vid sidan om.

Maria sager att de har ett uppdrag att tanka annor-
lunda, ett halsobeframjande uppdrag.

— Vi ska framja halsan. Det later absurt men jag tror
inte andra sjukhus har det.

F or en framling kanske Angereds narsjukhus

Jobbar rdttighetsbaserat

Angereds narsjukhus ar en av de tre institutioner i
Vastra Gotalandsregionen dar man jobbar “rattighets-
baserat”, det vill siga utgar ifran FN:s konvention for
manskliga rattigheter — att alla har ratt till basta moj-
liga fysiska och psykiska hélsa. Det kan verka krangligt
men i praktiken ar det inte det, siger Maria Lind.

— FN-konventionen innehaller ett ganska tungt
sprak som kanske avskracker. Sa vi har fragat oss hur
vi kan gora for att underlitta och gora den till ett verk-
tyg som kan underlatta arbetet.

Tillganag, tillgdinglighet, acceptans, kvalitet

Man utgar fran fyra nyckelbegrepp som pa engelska
har den snitsiga forkortningen AAAQ (som uttalas
“trippel A-Q”) — pa svenska:

* Tillging
o Tillganglighet
® Acceptans

* Kvalitet.

26

Det handlar om att géra varden tillgdnglig for alla
pa alla tankbara satt:

—Tillganglighet kan handla om valdigt manga saker,
sager Maria Lind. Det kan vara mojligheten att rent
fysiskt komma till ratt plats i sjukhuset. Men ocksa om
ekonomin, att ha rad, att det finns information som
alla forstar eller att man blir kopplad till ratt person
Nar man ringer.

Sarskilt intresserad dr man av att forma “ickeanvén-
darna” att komma.

— Alltsd de som ér i behov av att komma till sjukhuset
men som av olika skal inte gor det.

Anpassning till individen

Maria Lind citerar ur sjukhusets folder:

—”Alla ska fa halsa och sjukvard som respekterar deras
behov oavsett till exempel kultur, kon, sexuell lagg-
ning eller alder”, star det. Men egentligen ar det vl
“oavsett vadsomhelst”. Att man anpassar sig till indivi-
dens behov. Som behandlare maste jag fraga vad som
ar lattast for dig. Det kan handla om sma vardagliga
saker. Som fysioterapeut maste jag till exempel fun-
dera pa vilket sétt jag visar en 6vning som ska goras
hemma. Om jag ska skicka med ett papper med bilder
pa sma gubbar eller se till att traffas flera ganger och
gora 6vningarna tillsammans sa de “sétter sig i krop-
pen”.
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Ett annat exempel, menar Maria Lind, ar att for-
sakra sig om att patienten verkligen kommer pa den
bokade besokstiden.

— Vissa har svart att komma ihdg tider och missar
man ett besok sa tar det ju tid innan det blir en ny.
Sa man far bestimma med patienten: ska jag ringa
eller skicka sms? Dagen innan eller pa morgonen?

Irdffa hela teamet

Vissa patienter har flera diagnoser och det ar inte
alltid tydligt vem eller vilka som personen ifraga bor
traffa. Man har darfor gemensamma mottagningar
dar patienten far mdjlighet att traffa hela teamet
och beritta om sin situation.

— Personen far triffa alla pa en gang: logopeden,
dietisten, arbetsterapeuten, fysioterapeuten, neuro-
psykologen, ldkaren, sjukskoterskan, kuratorn och
samordnaren. Da kan varje yrkeskategori stilla fra-
gor som kan vagleda till ratt behandlare. Det gor
ocksa att vi lar oss mycket om vad alla jobbar med,
och sjalva kan vagleda patienter vidare. Och det ar
ocksa kvalitet.

Diskuterar dilemman
Mycket handlar om att hela tiden bara med sig
rattighetstanken och att ha fingertoppskénsla i de
praktiska situationerna.

For att forbattra sina formagor att 16sa problem,
traffar personalen ibland varandra och diskuterar
sarskilt utvalda dilemman, nigot de kallar manadens
case.

— Det kan till exempel vara: Hur gér man om tiden
for besoket tar slut innan man ar klar? Hur l6ser man
en situation dar patienten ar upprord och det samti-
digt sitter nagon i vintrummet och vantar pa sin tur?
Genom att diskutera kan vi utbyta erfarenheter och
ge varandra tips.

Attge tid
"Att ge tid” ar ord som aterkommer och som vittnar
om nagot fjarran fran effektiv 16pande-band-vard
med korta stressade besok.

— En effektivvard ar ibland att jag maste ta lingre tid
med en person som ar i behov av det. Det kan handla

© - 4
it 1

Ibland maste ett besok fa ta langre tid ndr personen har behov
sager fysioterapeut Maria Lind.

om att kommunikationen tar tid eller att det tar lang
tid att flytta sig mellan olika stallen. Det kan ocksa ta
tid att hjilpa ndgon som ar radd for sprutor eller radd
att gora mammografi.

Bara att fa ratt fortroendet fran en patient kan ta tid
och det forsta besoket kanske “far bli” ett planerings-
mote, som det inte var tinkt fran borjan.

— Ar det inte en akut situation kanske jag maste kalla
tillbaka personen. Man far stanna upp och tinka "kan
vi hantera det har pa ett annat satt?” Jag ar faktiskt
ansvarig for att bevaka deras rattigheter.

Text och foto: Erik Tillander.

"Alla ska bli bemétta utifran sina forutsdttningar”

Vistra Gotalandsregionen finns en speciell av-
I delning som arbetar med manskliga rattigheter.
Mellan 2012 och 2015 drev den ett pilotprojekt
dar tre av regionens verksamheter (varav Angereds
narsjukhus var en) hade i uppgift att arbeta "man-
niskorattsbaserat”, alltsa med FN:s konventioner for
manskliga rattigheter som utgangspunkt.
Emma Broberg, regionutvecklare, berattar att arbe-
tet nu utvecklats och sprids till fler verksamheter.
—Inom varden handlar det om att anpassa motet till
patienten och inte ha samma mall for alla. Arbetssatt

INTRA 3 17

och rutiner ska utga fran dem man moéter. Patienten
ska ges mojlighet till delaktighet, sa att det blir mer
jamlika vardrelationer.

Minniskans virdighet i fokus
Emma Broberg sager att manniskorattsbaserat arbete
ska syfta till att starka individens egenmakt och att
arbetet ska ske utifran jamlikhet och ickediskrimine-
ring med sarskilt fokus pa personer ”i utsatta situatio-
ner och som riskerar att marginaliseras”.

— Vi staller oss fragan hur man kan utforma halso-

av det,



och sjukvarden pa ett helt annat sitt, sa att det kom-
mer alla till godo, sager hon.

”Mer som ett team”

Det finns inte ett speciellt bemotande for just perso-
ner med utvecklingsstorning eller autism utan alla ska
bli bemotta utifran sina forutsattningar.

- Lakaren och patienten beh6ver motas som tva ex-
perter, “jobba ihop” och bli mer som ett team, sager
hon.

Som en del av Vastra Gotalandsregionens arbete
med manskliga rattigheter finns en utbildning i be-
motande.

— Utbildningen fokuserar bland annat pa bemo-
tande av personer med intellektuella funktionsned-
sattningar. Utbildningen har drivits i nagra ar nu och
haller precis pa att revideras och uppdateras.

Besluten forankrade i alla led

Emma Broberg skiljer pa rattighetsbarare och skyl-
dighetsbérare, som i varden alltsa dr det samma som
patienter och personal. Och hon tror att dven per-
sonalen kommer att gynnas av ett rattighetsbaserat
arbetssatt.

— Vart arbete visar att skyldighetsbérarna ocksa upp-
lever en okad egenmakt genom att lara sig mer om
manskliga rattigheter. Pa det sattet far de vagledning
i hur de kan utforma varden sa att det blir bra for de
patienter som de ar till for. Det har ger ocksa en for-
battrad arbetsmiljo.

Nya rutiner utan merkostnader

Emma Broberg vet dnnu inte om det blir merkostna-
der for att jobba rattighetsbaserat, jamfort med det
konventionella sittet att arbeta. Men hon berattar om
en av verksamheterna inom psykiatrin som deltagit i
pilotprojektet 2012-2015.

“Man kan inte
ha samma
mall for alla
inom haélso-
och sjuk-
varden” Det
sager Emma
Broberg som
ar region-
utvecklare i
Vastra Gota-
landsregio-
nen.

— Utan att det skjutits till mer resurser sa har de for-
andrat rutiner och arbetssitt och borjat jobba pa ett
helt nytt sitt. Dar kunde man se att patienterna mad-
de mycket béttre, frustrationen har minskat och an-
talet balteslaggningar hade blivit fairre. Man kan gora
valdigt mycket genom att anvanda de medel man har
pa ett annat satt.

Framtidens vard?

Nagon direkt motsvarighet till det manniskoréattsba-
serade arbetssattet i Vastra Gotalandsregionen finns
varken i Sverige eller i resten av Europa. Men Emma
Broberg tror att det hir ar "framtidens vard”.

—Ja, jag tror det. Nar man har sett att varden inte
fungerar och att det har arbetssittet 0kar hélsan sa
pass mycket tror jag allt fler kommer att titta mycket
mer pa det hir sattet att jobba.

Text: Erik Tillander.

Det behovs battre samverkan!

Barn med funktionsnedsdittning som lever i socialt
utsatta familjer I6per stor risk att utsdttas for vald och
utnyttjande.

odertorns FoU har undersokt hur samhallets
S stod till dessa barn fungerar. Man konstaterar

att det ofta finns stora brister i samarbetet mel-
lan LSS-handlaggare och socialsekreterare.

Ibland traffar LSS-handldggarna barnen alltfor sal-
lan for att kunna skapa fortroendefulla relationer och
de har inte ansvar for att utreda féraldraférmagan.

Socialsekreterarna, som har i uppgift att utreda for-
aldraférmagan, har inte alltid kunskap om att upp-
draget aven inkluderar barn med funktionsnedsatt-
ning som har LSS-insatser.

Bade LSS-handlaggare och socialsekreterare upple-
ver relationen till fordldrarna som svar, dar ett ifra-
gasattande av foraldraférmagan kan riskera samarbe-

28

Gunnel Andersson, Tomas
Bons, Asa Bringlév, Kristina
Engwall och Francesca Ost-
berg. Samverkan for barn
med funktionsnedsdttning i
socialt utsatta familjer. FoU
Sodertorns skriftserie nr 154/17.
74 sidor. Kan laddas ner gratis
fran fou-sodertorn.se

tet. Det i sig innebdr att barnen ibland hamnar i en
mycket utsatt position.

Behovet av samverkan mellan enheten foér perso-
ner med funktionsnedsattning och den for barn och
unga ar darfor av stor vikt, konstaterar forfattarna.

HH
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Regeringens nationella mal:

"Att uppna jamlikhet i levnadsniva

och full delaktighet i samhallet

for personer med funktionsnedsattning” |

Pressad av kritiken mot LSS-utredningen och mot
besparingarna inom assistansen lade regeringen
i maj fram ett nytt nationellt mdl som ska styra

funktionshinderpolitiken.
Asa Regnér, som dr ansvarig minister, papekade

vid presskonferensen, da forslaget presentera-
des, att de nationella malen inte hade fornyats sedan
ar 2000. Den nuvarande strategin har utvarderats av
Myndigheten for delaktighet som lamnat forslag till de
nya malen. Regeringen hade enligt henne ocksa haft
en dialog med funktionshindersrorelsen.

Inte strava efter sarldsningar

Malet ”att uppna jamlikhet i levnadsvillkor och full
delaktighet i samhallet fér personer med funktions-
nedséttning” har sin utgangspunkt i FN:s konvention
for personer med funktionsnedsattningar.

I propositionen tar regeringen upp begreppet "uni-
versell utformning”. Det innebar att man inte ska
strava efter sarlosningar for personer med funktions-
nedsattningar, utan att samhallet ska utformas och
planeras for alla fran borjan. Det har linge har varit
ett krav fran funktionshinderrorelsen.

Syftet, sa Asa Regner, ir att alla ska kunna leva sina
liv dar funktionsnedsattningen inte ska vara ett hin-
der:

— Det handlar darfér om hur vi bygger vara stader,
organiserar vard och omsorg, forskolor, skolor hog-
skolor, arbetsplatser s att man kan fa jobb och att
information och kunskap ska kunna na alla.

Propositionens dandamal ar att “analysera laget” i
Sverige. En rad myndigheter far i uppdrag att se 6ver
situationen for personer med funktionsnedsattningar
pasitt eget omrade och hitta atgarder for att 16sa pro-
blem.

Asa Regnér &r ansvarig for regeringens funktionshinderpolitik.

HAB-ERSATTNING TILL ALLA!

hostbudgeten foreslar regeringen att 350 miljoner
kronor ska anvandas till kommunernas habilite-
ringsersattning.

Habiliteringsersattningen finns till for att upp-
muntra till deltagande i den dagliga verksamheten.
Ersattningen ar frivillig for kommunerna, men cirka
88 procent av dem betalar habiliteringsersattning.

— Nu ska Sveriges framgangar komma alla ll del, i
hela landet, siger Asa Regnér. Miljonerna vi skjuter
till ar tankta att mojliggora for kommunerna att hoja
habiliteringsersattningen och uppmuntra fler kom-
muner att infora ersittningen.

Regeringen kommer ocksa att besluta om ett till-
laggsdirektiv till LSS-utredningen for att se 6ver ha-
biliteringsersattningen och behovet av eventuell lag-
stiftning pa omradet.

Forslaget ar en del av en 6verenskommelse mellan
regeringspartierna och Vansterpartiet infor budget-
propositionen for 2018.

Fler forslag i regeringens proposition om nationellt mal fér funktionshinderpolitiken:

 Arbetsmarknad

En arbetsgrupp ska se dver samspelet mellan aktivitetsersatt-
ning och arbetsmarknadspolitiken. Den ska ocksd se ver moj-
ligheterna till nya insatser for att mota behoven hos personer
vars arbetsformaga varierar over tid.

Termen nedsatt arbetsformdga anvands pa ett diskriminerande
satt pd arbetsmarknaden och Arbetsformedlingen ges darfor i
uppdrag att utreda om termen paverkar de personer som berors.

« Skola och utbildning

Specialpedagogiska Skolmyndigheten ska analysera utbild-
ningsnivan hos personer med funktionsnedsattningar och lam-
na forslag pa forbattringar.

Skolverket ska i samrad med Arbetsformedlingen, Forsak-
ringskassan och Myndigheten for delaktighet ta fram infor-
mations- och fortbildningsinsatser for personal i gymnasiesar-
skolan for att forbattra forutsattningarna for évergang fran gym-
nasiesarskola till arbetsliv.
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» Transporter

Myndigheten for trafikanalys ska bland annat se 6ver kvalite-
ten i fardtjansten.

« Miljon

Boverket far i uppdrag att se over hinder i samhadllsplanering
och bostader.

« Utbildning i mdnskliga rattigheter

En webbaserad utbildning i manskliga rattigheter med sarskild
inriktning pa personer med funktionsnedsattning ska tas fram.
Den ska framfor allt rikta sig till beslutsfattare och anstdllda i
kommun och landsting.

« Kommuner och landsting

Myndigheten for delaktighet ska, i samarbete med lanssty-
relserna och Sveriges Kommuner och Landsting, verka for att
funktionshinderspolitiken férverkligas inom landsting och kom-
muner. 13 miljoner kronor avsatts for det arbetet.
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Jobb som underskoterska, korkort, familjeliv med
man, tva barn och hund. Therese Follin har fullt upp.
Och nu ar livet precis som hon vill ha det.

arom veckan firade Therese Follin och ma-
H ken Kristian artonarsdag. De traffades en
gang i tiden pa ett sommarlidger som Habi-
literingen i Vastervik holl. Sedan dess ar de ett par.
"Honom sldpper jag aldrig” siger Therese nojt. De
har det bra tillsammans. Och de har uppnatt mycket
som manga inte trodde var mojligt. De har tva barn,
en hund, fasta jobb som underskoterskor och kor-
kort. Men livet har inte alltid varit latt. Therese Follin:
— Min barndom var svar. Mamma var psykiskt sjuk
och alkoholist. Hon drack nar hon var gravid med
mig. En del av mina svarigheter kommer nog fran den
tiden.

Barnepilepsi och malaria

Therese foddes for trettionio ar sedan i1 Karlstad. Dar
bodde hon under sina forsta ar tillsammans med sina

foraldrar och sin storebror. Som bebis drabbades hon
av barnepilepsi och som trearing fick hon malaria
under en period nar familjen bodde i Gambia. Efter
hemkomsten fran Gambia blev mamman intagen pa
psykiatrisk klinik och limnade darefter familjen for
gott.

—Min relation till mamma var inte bra. Vi fick karlek
nar hon madde bra, men det var anda tufft. Det var
svart for oss barn att forsta att hon var alkoholist. Hon
bara féorandrades da och da.

— Vet du vad din mamma hade for diagnos?

—Nej, jag vet bara att hon hade ADHD, att hon hade
flera depressioner och att hon drack mycket.

Efter att mamman lamnat familjen bodde Therese
med sin pappa och sin bror. Men pappan flyttade runt
mycket. Ett tag var han i Algeriet. Therese minns inte
var hon bodde da, kanske hos sin farbror? Darefter
flyttade familjen till Lulea — och efter ytterligare nagra
ar till Goteborg. Dar borjade Therese i skolan.

— Det var tufft for mig i skolan. Jag blev mobbad. I
tvaan insag de att jag inte klarade gangertabellen, da
fick jag borja i sarskola.
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Olika skolor

Darefter flyttade Therese runt mellan olika skolfor-
mer, ibland gick hon i vanlig klass, fast i liten grupp,
med stod av extraliarare — ibland i siarskola.

— Fick jag bara ritt stod sa klarade jag mig bra.

Efter att ha gatt om femte klass flyttade Therese till
Gamleby med sin pappa.

— Jag gick i vanlig klass med hjalp av speciallarare,
men blev mobbad dar ocksa. I mitten av sexan be-
garde jag sjalv att fa flytta 6ver till sarskolan. Dér blev
det battre.

Gymnasiet var ett skamt!

Nar det var dags att borja pa gymnasiet blev det sar-
skoleinternat i Hultsfred for Therese. Men gymnasie-
sarskolan var ett skamt!

— Jag visste ju redan hur decilitermatt och damm-
sugare fungerade. Jag var
den nast basta elev de haft.
Léararna dar tog over forald-
rarollen och hjilpte oss inte
alls att bli sjalvstindiga! Och
vi elever befann oss ju pd sa
hemskt olika nivaer. En del
behovde ju riktigt mycket
hjalp.

Hon vet inte riktigt varfor
hon har blivit placerad i sar-
skola, hon tycker inte att hon
passar in dar och upplevde
undervisningen som kran-
kande..

— Som vuxen har jag gjort
alla de dar testerna pa Habi-
literingen och de sade att jag
lag precis pa gransen, vad det
nu betyder.

jatteviktigt.

Stottande foréldrar

Therese slutade skolan efter tre ar och akte ensam till
USA for att hélsa pa sina kusiner. Darefter kom hon
hem och var med pa det dar sommarlagret dar hon
motte sin blivande man Kristian.

— Vi flyttade ihop i hans etta efter bara en vecka.
Sedan dess har vi aldrig lamnat varandra.

Bade Kristians foraldrar och Thereses pappa var
stottande. Efter ett halvt ar som sambor kunde paret
flytta till en bostadsrattstvaa i Kalmar. Det var Kristians
foraldrar som kopte den till dem.

— Kristians foraldrar har varit valdigt stottande. Han
hade ju tidigare haft det oroligt i sitt liv och de sag ju
att han blev mer stabil med mig.

Ville ha barn

Efter nagra ar tillsammans borjade paret planera for
barn. Men det visste ingen i omgivningen om. Nar
Therese kom till MVC forsta gangen fragade barn-
morskan om Therese ville ha stod:

— Nej, vi ber om det om vi behover det, sade jag da.
Jag hade ju redan god man och en kurator pa Habili-
teringen. Det fick racka.
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Tre bra rad

Therese Follin har tre bra rad till de social-
sekreterare som for forsta gdngen ska mota
en fordlder med utvecklingsstorning:

- Tank pa hur du bemdéter dem!

- Lar kanna bdda foraldrarna ordentligt. De
kanske kompletterar varandra bra.

- Ta reda pa hur deras natverk ser ut. Det ar

Det blev en jattejobbig graviditet. Therese fick svar
havandeskapsforgiftning och holl pa att stryka med.
Det blev kejsarsnitt. Elias vigde bara 2325 gram nar
han féddes. De hamnade pa Neonatalavdelningen.

— Min svarmor var med vid kejsarsnittet. Hon hjalp-
te oss valdigt mycket efterat, lade sig faktiskt i for
mycket. Men jag fick jattebra stdd av en barnmorska
i fordldragruppen. Jag ringde henne varje dag och
fragade om sant jag inte visste.

— Bade Kristians forvaltare och min gode man trod-
de pa oss. Jag var mycket med svirmor nar Elias var
liten och pa 6ppna forskolan. Och sa gick jag pa ba-
bysim.

Arg och besviken

Nar Elias var liten fick hon och Kristian plotsligt be-
sOk av tva socialsekreterare. De hade blivit anméilda
av sina egna kompisar. Ut-
redningen lades ner.

—Jag har varitarg och besvi-
ken manga ganger. Folk som
dyker upp i vara liv tycker sa
mycket utan att veta nagot
om oss. Nar vi alla lart kinna
varandra och de ser vilka vi
ar sa brukar det alltid ga bra
och jag ar anda glad 6ver det
stod vi har fatt.

Att bli mamma till Elias
vackte ocksa tankar pa hur
hon sjalv hade haft det med
sin mamma nar hon var li-
ten. Vilket ledde till att hon
inte langre ville ha kontakt
med sin mamma.

Gravid igen

Efter nagra ar blev Therese
gravid igen. Den har gangen fick hon svar graviditets-
klada. Men forlossningen gick bra, amningen kom
igang som den skulle och hon kom hem bara en dag
efter forlossningen, nu med sin lilla dotter Desirée.
Knappt hade de hunnit hem foérrdan en annan van
gjorde en anmadlan till socialtjansten och det blev en
ny utredning.

Hemma-hos-assistenten blev god van

Den hér gangen beslot socialtjansten att familjen
verkligen behovde en hemma-hos-assistent. Therese
var nervos, trodde att den har personen skulle kom-
ma hem och stida hos dem.

—Istallet fick jag en van! Och idag har vi haft kontakt
med varandra i tio ar. Hon hjilper mig att strukture-
ra upp dagen med matschema, tvitt, stad och annat.
Hon ser till att jag far tid med barnen och hon hjalper
mig att ligga “steget fore” det som hander.

Hemma-hos-assistenten hjalper Therese med sa-
dant som gor henne osaker. Som nér hon ska ringa
myndighetspersoner.

—Hon ar varldens goaste person, jag kommer aldrig
slippa henne!



Ett viktigt projekt

For ndgra ar sedan startade Therese Follin ett FUB-
projekt tillsammans med Iren Ahlund. Projektet het-
te "Mdnskliga rdttigheter for fordldrar med utvecklingsstor-
ning” och har fullstindigt forandrat Thereses eget liv.

— Det hidnde sa mycket med mig i det har projektet.
Jag fick ett bra sjalvfortroende. Det ledde bland annat
till att jag bestimde mig for att ta korkort. Och det
klarade jag!

Men inledningsvis blev Therese livradd av att se och
hora allt elande som andra féraldrar med utvecklings-
storning blivit utsatta for av myndigheterna.

—Jag tankte, "Det ar kort for oss, de kommer ta vara
barn”. Jag blev sa radd.

Men Therese blev en talesperson for projektet och
ar idag van vid att bli intervjuad och siga vad hon
tycker.

Underskoterska

Efter projektets slut borjade bade hon och maken
Kristian ldsa in underskoterskeexamina. Och det gick
bral!

— Jag fick forst lasa pa GrundVux, dérefter pa Kom-
Vux och sedan pa Underskoterskeutbildningen. Det
var svart i borjan, men det gick bral

I januari i ar blev Therese fardig underskoterska. I
mars fick hon jobb pa ett kommunalt demensboende.
Och hon éalskar sitt jobb!

— Det dr nog det jag ar mest stolt 6ver — det att jag
jobbar i Kalmar kommun. Mitt ndsta mal ar att bli
specialistunderskoterska inom demensvarden.

Livet &r bra

Hon ar ratt kaxig idag. Livet ar bra. Barnen klarar sig
i skolan med hjélp av det stod de far.

— Det har varit mycket konflikter hemma, runt
granssattning och sant och skolan tycker hela tiden
attvi borde ge barnen mer struktur, men nu far vi upp
dem i tid pa morgnarna daven om de fortfarande inte
gillar att dta frukost.

Therese star hela tiden i kontakt med maken Christian och bar-
nen. Det dr manga vardagliga problem som ska l6sas med bar-
nens aktiviteter och annat.

Och det har kommit fler anmalningar till Social-
tjansten under aren, sammanlagt fem pa tio ar. Men
idag ar det ingenting som Therese ar sarskilt orolig
for. Hon har fatt gott om skinn pa nasan i kontakten
med myndigheter. Och barnen mar bra.

— Nu lever jag ju mitt dromliv!

Text och bild: Maria Korpskog.

@

Lastips om kognitiva funktionsnedsattningar och foraldraskap:

Region Uppsala har méngder med bra ldsning om foraldraskap.
Senaste SUF-konferensen fran maj 2017 har flera lasvarda artik-
lar, bland annat om exekutiva funktioner, samt Ingrid Weibers
forelasning om barn i familjer dér mamman har en intellektuell
funktionsnedséttning. Ga in pa: regionuppsala.se och sok pa
"SUF-Konferensen 2017"

P& samma néatadress finns bland annat ocksa:

Checklistor, tdlamod och gemenskap. Erfarenheter fran FIB-projek-
tet 2005-2008. En rapport som ar skriven av Karin Joreskog, 2009.

Férdldrar med utvecklingsstérning — En kunskapséversikt. Av Jenny
Aprili, Linnea Lindstrom vid Hogskolan i Gavle.

Fader Vér - om fader med intellektuella funktionsnedsdttningar. Av
Iren Ahlund.

32

Fordldrastddsprogrammet PYC, Parenting Young Children, som
numera anvands i manga kommuner, kan man ldsa om pa:

pyc.se

Per Granqvist har forskat om anknytning mellan modrar med
kognitiv funktionsnedséattning och deras barn. En sammanfatt-
ning och en intervju i Intra nr 1/2015 sid 24. Kan ldsas i vart nat-
arkiv: tidskriftenintra.se

Socialstyrelsen(2005). Férdldrar med utvecklingsstrning och de-
ras barn —vad finns det fér kunskap?

Socialstyrelsen (2007). Barn som har féréldrar med utvecklingsstér-
ning. Badda finns att hdmta hos: socialstyrelsen.se

Vill man ldsa mer om barnperspektivet finns en artikel av Gillberg
m fl att Idsa hos:
svd.se/stod-kravs-till-barn-med-utvecklingsstord-foral-
der
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Valkommen till en konferens om
PFA- Pedagogiskt Forhallnings-
och Arbetssatt for personer
som har intellektuell
funktionsnedsattning!

PFA
Du kan géra skillnad, genom att stddja en person som har meﬁ;;i']fﬂmiﬁcam
intellektuell funktionsnedsittning och/eller kognitiva svarigheter, utifran personens
till battre mdjligheter for en meningsfull vardag. egen definition.

PFA (Pedagogiskt Forhallnings- och Arbetssitt) innebar att utga fran varje persons intressen,
fardigheter och specifika svarigheter, for att skapa forutsattningar till en tillvaro dar personens
fardigheter anvands och svarigheter kompenseras. PFA r ett hantverk for att skapa mening
och forebygga daligt maende, for personer som har intellektuell funktionsnedsattning och/eller
kognitiva svarigheter.

Eskilstuna Kommun har tillsammans med Akademin for Halsa, Vard och Valfard vid
Mélardalens Hogskola, sedan 2011, arbetat med att inféra PFA (Pedagogiskt Forhallnings-
och Arbetssétt) i verksamheter for personer med kognitiva svarigheter.

Konferensen ger deltagarna kunskaper om:
VAD PFA ar

HUR man arbetar enligt PFA

VARFOR det ir viktigt att arbeta enligt PFA

Boka din hiljett och fa mer information: simplesignup.se/event/96272

Datum: 4-5 december 2017 (lunch-lunch)

Plats: Malardalens hogskola - Mitt i centrala Eskilstuna
Middag med underhalining pa Munktellmuseet

Logi: Reserverade hotellrum med specialpriser finns att bestélla via
bokningssidan.

Pris: 2500 SEK/person exkl. moms

Begransat antal platser och “forst till kvarn” galler
Sista bokningsdag 31/10

Moderator Underhallning & Magi

d |
Forfattaren Soren Olsson Carl Tillenius

V 4 )
Eskilstuna Vid praktiska fragor, kontakta var konferensarrangor Profeel AB pa event@profeel.nu 016-120070 |V 4

kommun Vid fragor om innehall, kontakta Carl-Mikael Feldt, Eskilstuna Kommun pfa@eskilstuna.se 016-7102101 MALARDALENS HGGSKOLA
ESKILSTUNA VASTERAS




Film
som
kognitivt
stod

Av Kerstin Gatu

[

upp mobilen och trycka pa spela in. Det finns ock-
sa en mangd enkla redigeringsprogram. Bade till
datorn och till telefonen.

Idag ar det enkelt att gora film. Det ar bara plocka

Kul kurs!

Pa kursen Anpassad IT hade vi som malsittning att
de 12 deltagarna skulle klara det vi gjorde, bade det
som handlade om IT och de aktiviteter vi gjorde i vara
teman halsa, kultur, natur och samhalle, de skulle ha
nagot att beritta nar de kom hem och de skulle vilja
komma tillbaka — och, kursen skulle vara kul!

Europeiskt projekt

Film har varit en viktig del i kursen. Att film ar ett ef-
fektivt redskap upplackte jag i ilearn-projektet:

www.ilearn-project.eu

Jag skulle forklara pa engelska hur kognitivt stod
kan kompensera for svarigheter med tidsuppfattning,
minnesfunktioner, struktur, att lisa skriven informa-
tion med mera. Det var nar jag visade filmen ”Makt
dover livet” (Hjdlpmedelsinstitutet 2012 — finns pa You-
tube)) som o6vriga partners fran Sydeuropa verkligen
forstod vad jag menade. Det var ocksa da jag forstod
att jag maste lara mig filma och redigera eget mate-
rial.

Over 100 filmer

Det har vi gjort i Anpassad IT. Vi har filmat lektioner
som minnesstod nar deltagarna skulle visa och beratta
vad de gjort.

Vi har gjort instruktionsfilmer for att visa hur man
gor islyktor eller hur man ska vara mot varandra pa

Tema Kognitivt stod

Kerstin Gatu, Mora, har arbetat med begavningsstédjande hjdlpmedel sedan 1990-talet. Hon har
initierat en rad olika projekt: "En enkel mobiltelefon’, “Bildstddet Mora’, “IT-verkstan’, "Handiprojek-
tet”och "iLearn”. Nu arbetar hon med projektet "Anpassad IT — Vagen till digital delaktighet”.

I tidigare nummer av Intra har Kerstin skrivit om datorn som hjalpmedel (nr4/2015), om olika hjalp-
medel for att klara av pengar (1/2016), om hur man anvander en Handi (2/2016), om olika satt att
underldtta vardagen med hjdlpmedel (4/2016) samt om svdrigheten att fa kognitiva hjdlpmedel

(1/2017).

natet. Vi har lankat tll roliga och pedagogiska fil-
mer pa Internet. Det dr motiverande att bade se sig
sjalv och sina klasskamrater.

Vi har ocksa lart stodpersoner hur de enkelt ska
gora film i programmet Movie Maker.

Vi har hért manga exempel pa hur uppskattade
dessa sma semesterfilmer blir, de spelas om och om
igen. Vi har ocksa upplevt stoltheten nar hela klas-
sen tittar pa den film man fatt med sig till skolan och
som handlar om vad som hiande under sommarlo-
vet.

Pa var webbplats:

www.sikta.nu

Under Handbok- Inspiration finns 6ver 100 korta
filmer fran kursen som illustration till de texter och
bildstéd som beskriver hur vi jobbar med tydliggo-
rande pedagogik och kognitivt stod. Dér finns ocksa
en instruktionsfilm om hur man goér film.

Vad vintar ni pa?

I Norge arbetar de med film som stéd for perso-
ner med utvecklingsstorning. De har gjort en enkel
handbok med manga bra tips, bade tekniska och
pedagogiska, som Foreningen for kognitivt stod har
oversatt till svenska och som finns tillgéanglig pa

www.fks.org.se

Sa vad vantar ni pa? Kavla upp drmarna och borja
filma. Det ar en rolig och mycket uppskattad "resa”.

PS. Deltagarna har godkint att allt material fran
kursen far laggas ut pa natet. Hur det kontraktet ser
ut hittar du pa www.sikta.nu




owslagets Ronstndir

Vi fick ett brev...

g—{‘e ( ’
th dren ‘Dagﬁg Verksamhet i Nac-

ills s med vira bruka-
Ej S?%EEJ qu}:)?f% har {Jjort en ﬁyff—
ning till Karl Grunewald.

a Bjorknas Dagliga Verksamhet i
Nacka finns atta personer med fler-
funktionshinder.

— Vi kiande att vi ville hylla Karl Gru-
newald*, berattar stodassistent Marie
Anegren. Vi far inte glomma det som han
astadkom med sitt stora engagemang.

Tillsammans med hantverkspedagog
Anna Vedelov beslot de att skapa ett pro-
jekt "till minne av Karl Grunewald". Det
blev tva tavlor som framstalldes med hjalp
av karamellfarg, raklodder (roligt material
som ar skont att kinna pa!), kartong, alu-
miniumfolie, fargat ris, lim, stenar, trabi-
tar, staltrad, majspuffar mm.

Marie Anegren,
Anna Nilsson Mia
Eklvall och Mag-
gan Qvarnstrom ar
stodassistenter pa
Bjorknas dagliga
verksamhet. Framfor
dem sitter Jacqu-
eline Chroona som
ar enhetsledare.

Denna tidskrifts omslagsbild ar ett av
projektets resultat. Inspirerade av en dikt
av Ulla Tidestrom, legendarisk pionjar
inom daglig verksamhet och poet, sitter
Karl pa sin byra (Socialstyrelsen) medan
det pagar demonstrationer — sa som det
ofta gjorde under de avgoérande aren pa
60- och 70-talen.

— Det ar viktigt att vi haller fast vid den
humanism och den vilja att férbattra for
personer med utvecklingsstorning som
han stod for, sager Jacqueline Chroona. Vi
kan inte sl oss till ro och vara nojda, for
alla har inte goda levnadsvillkor, som tan-
ken ar med LSS-lagstiftningen.

Marie Anegren och Katarina
Evrell i skapartagen pa Bjork-
nds Dagliga Verksamhet.

*Karl Grunewald (1921-2016) var
bl a lakare och medicinalrdd vid
Socialstyrelsen. Han ar den som
haft storst betydelse for refor-
meringen av stddet till personer
med utvecklingsstérning under
andra hélften av 1900-talet.

Prenumerera!

Intra nr 4/2017

kommer ut i december.
Du som vill prenumerera
pa INTRA: Betala 340 kr
pa postgiro 636 55 62-5
eller bankgiro 5308-1485.
Da far du fyra nummer
av INTRA framover.

Du kan ocksa bestalla
prenumeration

fran var hemsida:
www.tidskriftenintra.se
eller pa fax: 08-97 11 04,
tel: 08-647 87 90

eller e-post:
info@tidskriftenintra.se

Vi finns pa Facebook ocksa!
Sok pa Tidskriften Intra!

AUTISM

WEBBUTBILDNING

Kostnadsfri introduktionskurs pd& natet
om autism, Aspergers syndrom och

andra autismliknande tillstdnd.

www.e-autism.se
AUTISM & SVENSKA
ASPERGER STKOD

B STIFTELSENE

Med stod fran Postkodstiftelsen

FORBUNDET
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Karl Grunewalds historia

Idag, ndr alltmer av sjéilvklara rdttigheter fér personer med funktionsnedsdttning har blir ifrdgasatta,
dr det viktigare én nagonsin att kéinna till historien. Ingen har betytt mer dn Karl Grunewald for att
reformera stddet till personer med intellektuell funktionsnedsdttning. Och ingen har heller, som han,
skildrat historien. Nu kan vi erbjuda vdra ldsare en rad bra bécker och DVD-filmer av och om Karl Gru-
newald som alla ger oss nédvdndiga kunskaper om bakgrunden till dagens stdd.

"Fran idiot till medborgare" &r Karl Grunewalds stora standardverk om hur
personer med utvecklingsstorning levt och blivit behandlade fran antiken

till nutid. For den som vill veta bakgrunden till dagens LSS-stod &r boken ovarderlig.
Intra har kommit &ver ett antal bdcker som vi nu kan salja billigt.

Utgivningsar: 2012. Antal sidor: 496. Inbunden.  Pris 280 kr (ordinarie pris 469 kr).

Karl Grunewald

Karl Grunewalds bok
"Omsorgsrevolutionen”

ger en bred bakgrund till hur
dagens LSS-stdd vuxit fram.
Boken har 228 sidor och hand-
lar om hur de avgdrande dren
mellan 1950-2000 avhandla-
des i debatt och media.

Den ar rikt illustrerad med
over 150 bilder.

Pris 200 kr.

[s.,”m;{'-ﬂ
#

e Stort minnesnummer!

[~ il
Karl Grunewald
~N

Forra dret dog Karl Grunewald. Vi gjorde
da ett stort minnesnummer éver hans
garning. Vi samlade det bésta av och om
Karl.

Pris 100 kr.

DVD-FILMER

W
.

Tva DVD-filmer
som skildrar
hur stodet till
personer med
utvecklingsstor-

En kunskapshoéjande
vanbok

ning utvecklats
fran 1800-talets
mitt till idag.

150 kr

Bada for 250 kr

Den har boken skapades till Karl
Grunewalds 90-drsdag. 23 forfat-

tare, anhoriga och FUB-foretradare,
journalister och konstnérer, forskare,
tjidnsteman och arbetskamrater ger sin
syn pa den utveckling som varit och
den framtid som vantar oss. Personligt
hallna skildringar varvas med mer
yrkesmdssiga och vetenskapliga texter
som kompletterar varandra pa ett
berikande satt.

"Omsorg i forandring”, 2011, 278 sidor.
Pris 150 kr.

Kostnad for frakt tillkommer. Bestall fran e-post: info@tidskriftenintra.se, eller fran hemsidan: www.tidskriftenintra.se



