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Under 1900-talet  fordndrades livsvillkoren  for  personer med intellektuella
funktionsnedsattningar radikalt i Sverige. Fran vardhemmens institutionslika boendeformer,
via normaliseringsprocessen och nya lagstiftningar, till de grupp- och servicebostader vi har
idag. Trots den svenska handikappolitikens normaliseringstankar om mojligheten att ”leva
som andra” skiljer sig dessa personers vardagsliv frin andras, framforallt pa grund av
personal och anhdrigas patagliga narvaro. | samtalsliknande intervjuer med sex personer som
bor i LSS-knutna grupp- och servicebostader undersoks uppsatsens fragestéllningar: Hur
beréattar intervjupersonerna om beroende och sjalvbestammande? Hur ser sjalvbestammandet
ut och hur paverkar det intervjupersonernas sjalvbild och syn pa framtiden? Ytterligare ett
syfte med uppsatsen ar att ge en rost at personer som annars sallan kommer till tals inom den
sociologiska forskningen. Intervjupersonernas berattelser analyseras med hjalp av Erving
Goffmans teori om stigmahantering samt den nya teoribildningen crip-teori. Resultatet visar
att ett monster av beroende och ”andra vet béttre”-mentalitet kan urskiljas. Trots att
intervjupersonerna betonar sin mojlighet till sjalvbestdmmande &r det faktiska inflytandet i
vardagslivet litet. Vidare utmarks en okritisk instélining gentemot personal och féraldrar. En
strategi blir att acceptera det egna beroendet for att pa sa vis kunna ta del av de formaner som

ges pa grund av den nedsatta intellektuella funktionsformagan.

Nyckelord: intellektuell funktionsnedséattning, stigma, cripteori, beroende, sjalvbestimmande
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Inledning

”Jag dr inte sd van vid reflexer”. Citatet kommer fran en intervju som gjordes till den har
uppsatsen och orden &r Jennifers.! Enligt LSS-lagen har hon blivit tilldelad en plats pa en
daglig verksamhet dar hon bland annat goér reflexbrickor, och hon bor i en servicebostad. Jag
hoppas att lasaren, efter att ha last denna uppsats, kommer att forsta citatets innebord och dess
subtila kritik. Vi tar det fran borjan.

Syfte

Jag onskar i den har uppsatsen lyfta fram fragor om beroende och sjalvstandighet utifran
samtal med personer som bor i grupp- och servicebostdder och har en intellektuell
funktionsnedséttning, vilken ger lagstadgad stdd och service i det vardagliga livet. Enligt
Lagen om stod och service till vissa funktionshindrade (LSS) fran 1993 ar malet att “personer
med funktionshinder skall ha mojlighet att leva som andra” (Socialstyrelsen 2007:3). Grupp-
och servicebostaderna ska saledes vara sa lika vanliga bostader som majligt men med stod
fran personal tillgingligt dygnet runt. I att ”leva som andra” ingdr att sjélv ta beslut om sidant
som ror det egna livet och bestimma 6éver vardagliga ting. Jag undersoker i den har uppsatsen
hur unga vuxna som bor i grupp- eller servicebostader ser pa sin mojlighet till
sjalvbestammande, dels i bostaden och pad den dagliga verksamheten?, dels i relation till
foraldrar och personal. Jag tittar ocksa pa hur intervjupersonerna valjer att framstalla sig

sjalva och sina utsikter for framtiden.

Yiterligare ett syfte med uppsatsen ar att lata personer som annars sallan hors komma till tals.
Fa studier som gors pa omradet vilar helt och fullt pa personer med intellektuella
funktionsnedséttningars egna berdattelser. Jag har medvetet valt att inte intervjua personal eller

anhoriga for att lata dem det faktiskt géller komma till tals.

Fragestallningar
- Hur berattar intervjupersonerna om beroende och sjalvbestimmande?

1 Namnet &r, liksom alla som figurerar i och med intervjuerna, fingerat.

2 Daglig verksamhet kan ses som ett alternativt jobb fér den som, p g a sin funktionsnedséttning, inte anses
klara av ett arbete. ”Syftet med daglig verksamhet ar den ska bidra till personlig utveckling och att framja
delaktighet i samhallet. Verksamheten bor innehalla bade habiliterande och mer produktionsinriktade
uppgifter. Det 6vergripande malet ar att utveckla den enskildes mojlighet till arbete” (Socialstyrelsen 2008:9).



- Hur ser sjalvbestammandet ut och hur paverkar det intervjupersonernas sjalvbild och syn pa

framtiden?

Historia: fran sinnesslo till nedsatt funktionsférmaga

De “sinnessldas™ liv under 1900-talets borjan och mitt praglades av inspérrning pa vardhem
och tvéangssterilisering.* Foraldrar uppmanades att lamna bort sina sinnessla barn. De asyler
(eg. anstalter) som de sa kallade “obildbara sinnesslda” bodde pa under 1900-talets forsta
hélft kannetecknades av understimulans, syssloldshet och fattigdom, och de som placerades
dar ansags icke 6nskvarda i samhéllet. De flesta véxte upp pa dessa anstalter och blev kvar dar
hela sina liv (Grunewald 2008). Under 1950- och 60-talen uppmdarksammades ett antal
skandaler pa vardhemmen vilket, i kombination med avgorande forandringar i synen pa
personer med intellektuella funktionsnedsattningar, bidrog till att institutionerna avvecklades
eller 6ppnades upp. Under 1980-talet inférdes gruppbostader som ett alternativ till de gamla,
slutna vardhemmen. Levnadsvillkoren forbattrades avsevart for de som flyttade. De nya
boendeforhallandena skapade bland annat en mer individualiserad omsorg, de boende kande
sig tryggare och behévde mindre medicinering (Grunewald 2008:186-7). Avvecklingen av
slutna vardhem gjordes dock inte bara av idealistiska skal utan berodde ocksa pa att det var

samhallsekonomiskt mer fordelaktigt med 6ppna institutioner (Tideman 2000).

Den nya handikappolitiken utgick fran normaliserings- och integreringstankar, samhéllet
skulle vara till for alla, och utvecklingsstorda® skulle ha ratt till samma levnadsstandard som
andra. Att normaliseringsprincipen bland annat innebar ratt till normal dygnsrytm, rétt att fa
leva i en tvakonad varld samt normala ekonomiska villkor, sager en del om hur livet pa
institutionerna tedde sig (Tideman 2000:52). Malet &r &n idag att “skapa mdjligheter for
normala livsvillkor och att i storre utstrackning integrera personer med utvecklingsstérning i

lokalsamhillet, vilket forvantas leda till ett 0kat samhillsdeltagande” (Tideman 2000:35).

3 Begrepp som anvindes, fr o m 1868 for att beteckna de som bodde p3 institutionerna. ” Sinnesslévdrd blev
den officiella beteckningen for hela omradet dnda fram till 1955. Sinnesslo ersattes av psykiskt efterbliven 1955
och det av psykiskt utvecklingsstérd 1968” (Grunewald 2008:16).

4 Tvangssterilisering av sinnessloa pagick fran 1920-talet fram till 1976 da en ny lag inférdes. Steriliseringen var
en f6ljd av "den rashygieniska uppfattningen som var dominerande i Sverige fran 1910-talet och ett par
decennier framat” (Grunewald 2008:21).

5 Termen ”utvecklingsstérd” var tidigare den vedertagna, nu anvinds ”person med funktionsnedsittning”, se
diskussion om begreppen.



Grunewald menar att “normalisering av livsvillkoren blev maélet och integrering och

individualisering medlen” (Grunewald 2008:471).

Teori

Utanférskap och avvikelse

Det finns en lang sociologisk tradition av att studera utanforskap och den avvikande i relation
till det normala. Michel Foucault (1983) lyfter fram vansinnet som en existens skapad av den
omgivande diskursen. Dar Howard S. Becker studerar hur “’sociala grupper skapar avvikelse
genom att uppritta de regler vilkas overtrddelse utgor avvikelsen” (2009:22), tittar Norbert
Elias (2010) pa hur moralisk stigmatisering anvands som maktteknik i relationen mellan en
dominerande, etablerad grupp och en underordnad “outsidergrupp”. Erving Goffman (2009)
ser stigma som en stampel de normala satter pd den som inte vinner fullt socialt erkannande.
Gemensamt &r att det handlar om att visa pa hur utanférskap och avvikelse inte & nagon
grundlaggande egenskap hos en individ, utan ndgot som skapas i relation till samhélleliga
normer. Genom sanktioner vidmakthalls samhéllets moraliska ordning. Fragan om avvikare ar
ocksi en friga om makt, “’skillnader i formégan att skapa regler och tillampa dem pa andra ar

i grunden skillnader i makt (réttslig eller utomrittslig)” (Becker 2009:28).

En viktig utgangspunkt i modern handikappforskning ar Erving Goffmans analys av stigma,
“den situation som drabbar en individ som av ndgon anledning inte &r i stand att vinna fullt
socialt erkdnnande” (2009:7). Ett stigma kan t ex vara en intellektuell eller fysisk
funktionsnedséttning. Stigma handlar om relationen mellan den avvikande och den normala.
Den sistnamnda avviker inte pa nagot negativt satt fran speciella forvantningar medan stigmat
far forodande konsekvenser for den stigmatiserade i dennes sociala samspel. Aven om
begreppet stigma pekar pa individens avvikelse ar det alltsa relationen till andra som ligger i

fokus och det &r i motet hon blir stigmatiserad (Goffman 2009).

Att omfamna sitt stigma
Den teoribildning som utmaérker sig i samtida handikappforskning ar s k critical disability

studies®. Dess anti-essentiella syn pa& funktionsnedsattning ligger till grund for min studie,

liksom den kritiska teorin, som ger mdjlighet att se bortom invanda strukturer och hjélpa

6 Den engelska termen dr den vedertagna. En ungefirlig 6versattning skulle vara ”kritiska
funktionshinderstudier”, men anvands alltsa inte inom svensk forskning.



forskaren att oppna de egna Ggonen.” Crip-teori &r ett relativt nytt forskningsomrade inom
teoritraditionen.® Den stammar ur flera skilda teoretiska ramverk, till viss del ovannimnda
teorier om avvikelse, men ocksa mer modern queerteori. Crip syftar pa cripple och teorin vill
visa pa hierarkier och maktskillnader som beror pa funktionsformaga. Ordet ar darfor
medvetet nedsittande och en reaktion pa den ”snélla” handikapprorelsen (Rydstrom 2009).
Crip-teoretikerna kritiserar den naturliga synen pa kroppslig funktionsfullkomlighet och
fragar sig hur denna skapas. De vill ocksa visa hur vart samhalle premierar den unga och
friska kroppen (L6fgren-Martensson 2012). Vidare havdar de att en annan, mer accepterande
och “funktionsnedsatt” virld dr mojlig. “Moving beyond ramps” innebér att fokusera pa
relationer och attityder istéllet for endast praktiska underlttnader. ”An accessible society [...]
is not simply one with ramps and Braille signs on ‘public’ buildings, but one in which our

ways of relating to, and depending on, each other have been reconfigured” (McRuer 2006:94).

Genom att ta makten Over ordet och gora det till sitt eget kan perspektivet vandas, och det
egna stigmat omfamnas (Goffman 2009; Rydstrom 2010). Jens Rydstrém ger ett exempel pa
vad det innebér att omfamna sitt eget stigma: ”Man ska inte délja vem man ir, inte be om att
bli accepterad eller tolererad. Man ska krava sin plats. Har man en talsvarighet ska man inte

vara tyst, utan kriva att folk lyssnar tills man &r fardig” (Rydstrom 2010:6).

Crip och intellektuella funktionsnedsdttningar
Lotta Lofgren-Martensson (2012) undersoker crip-teorins tillampbarhet pa intellektuell

funktionsnedsattning. Robert McRuer (2005; 2006) gor i sin tongivande bok & ena sidan inte
skillnad mellan olika funktionsnedsattningar, eftersom hans kritik av (den samhalleliga och
normativa) Kategoriseringen &r betydande for crip-teorin. A den andra nidmns inte
intellektuella funktionsnedsattningar i boken, i stillet utgar resonemangen fran personer med
fysiska funktionsnedséttningar, som har en rost, som kan skriva bdcker och organisera
protestrorelser” (Lofgren-Martensson 2012:68). Problemen med crip-teorin ar saledes att den
tenderar att utesluta personer som inte kan héja sin egen rost. Personer med intellektuella
funktionsnedséattningar har inte samma mojligheter att uppfatta vad det innebar att omfamna
sitt stigma. Elisabet Apelmo (2012) papekar ocksa att alla inte har mojlighet att inta en crip-

position. Den ganska avancerade och inte minst provocerande politiska stéllning som ett crip-

7 ”Den kritiska teorin” syftar har p& namnda critical disability studies.

8| borjan av 2000-talet nddde de férsta cripteoretiska tankarna Sverige, se Rydstrém (2012).



agerande innebar kraver ett stort sjalvfortroende men har ocksa att géra med social bakgrund.
Den som inte har de sociala, mentala eller kroppsliga forutsattningar som kréavs for att hja sin
rost gloms latt bort. Dessutom ar det viktigt att fraga sig for vems skull som dnnu ett
perspektiv laggs péa personer med (intellektuell) funktionsnedsittning. Ar det forskaren som
inte vill tillhéra den traditionella handikappforskningen, utan hellre en ’hip’ crip-rérelse?”

fragar sig Lofgren-Martensson (2012:70).

Forskning i Sverige — ett utsnitt
Lofgren-Martensson (2005 & 2012) studerar hur personer med intellektuella

funktionsnedsattningar ser pa sina méjligheter till karlek och sexualitet. Hon diskuterar och
problematiserar den normaliseringsprocess som ké&nnetecknat svensk handikappolitik sedan
1960-talet, och papekar att personer med intellektuella funktionsnedséattningar idag inte langre
bor pa institutioner men val ar omgardade av personal som i sin tur styrs av lagar och regler.
Den borgerliga struktur som véxte fram i asylerna pa 1800-talet® lever vidare i och med
gruppboenden och daglig verksamhet. Detta méarks inte minst nar Lofgren-Martensson tittar
pa vilka forutsattningar som finns for personer med intellektuella funktionsnedsattningar att
ha ett privat sexualliv. "Normaliseringsprocessen tycks siledes bara pd ytan ha paverkat de
sexuella forutsattningarna for personer med intellektuell funktionsnedséattning. I praktiken &ar
de hénvisade till vad personal och anhériga anser vara normalt och acceptabelt sexuellt
beteende”  (Lofgren-Martensson  2012:61).  Lofgren-Martensson  menar  vidare — att
“integreringen i samhéllet ofta har lett till att makten har forskjutits fran institutionspersonal
till assistenter och annan omsorgspersonal istallet for till den enskilde med intellektuell
funktionsnedséttning” (2012:69).

Magnus Tideman (2000) studerar vilka konsekvenser kommunaliseringen®® fatt for barn,
ungdomar och vuxna med intellektuella funktionsnedséttningar och konstaterar att
”levnadsvillkoren pa alla omradden &r simre for personer med utvecklingsstdrning dn for
befolkningen i stort” (Tideman 2000:284). Detta trots de specifika reformer som genomfordes
under 1990-talet. De uppsatta malen for normalisering (som har likstalls med likvardiga

levnadsvillkor) vad géller personer med intellektuella funktionsnedséttningar har inte

9 Se Foucualt (1983)

10”Kommunerna har under 1990-talets férsta hilft (...) dvertagit huvudmannaskapet fér sirskolan och de
sarskilda omsorgerna for personer med utvecklingsstorning fran landstingen” (Tideman 2000:15).



uppnatts. Vidare observerar Tideman att antalet elever 6kat markant i sarskolan sedan 1990-
talet samt studerar fenomenets orsaker och konsekvenser. Han menar att elevokningen framst
kan forklaras av nedskarningar i grundskolan (Tideman 2000:284). Aven Kristina Szonyi
(2005) fokuserar i sin avhandling pa séarskolan och dess elever. Hon vill 6ka kunskapen om
vad det innebar for en elev att ga i sarskoleklass och utforskar detta fran ett inifranperspektiv
dar hon later sarskoleelevernas egna berattelser std i centrum. Beréttelserna behandlar
framforallt delaktighet och utanférskap och visar att sarskolan erbjuder eleverna bade

majligheter och begrénsningar.

Stockholms lans landsting gav 2009 ut rapporten Livssituationen fér unga vuxna med lindrig
utvecklingsstorning. Kunskapséversikten, som baseras pa skandinavisk forskning 1998-2009,
visar att vad galler personer med intellektuella funktionsnedséttningar saknas det inom
vetenskapen “grundldggande kunskaper pé i princip varje livsomréde” (Bergh et al 2009:47).
Rapporten visar ocksa att reellt inflytande 6ver vardagliga ting och situationer ar begransat
vad gdller dessa personer samtidigt som ”manga unga vuxna med intellektuella
funktionsnedséattningar [har] en uppfattning om att de har ratt till delaktighet trots sina
individuella svarigheter” (ibid:46). Vidare poédngteras att eftersom personer med intellektuella
funktionsnedsattningar ofta ar beroende av stdd- och hjalpinsatser &r det viktigt att fragor om
sjalvbestdmmande och inflytande lyfts fram och fokuseras (ibid:52).

Metod

Begrepp

Under 1970-talet sag det relationella handikappbegreppet dagens ljus och “handikapp var
nagot som maste forstis i samband med hur samhillet sdg ut” (Rydstrém 2009:21). Ordet
“funktionshinder” anvindes for att forklara det kroppsliga tillstindet (t ex att inte kunna ga)
medan handikappet ansags skapas i och med de hinder som samhallet satte upp (daribland
trosklar och negativa attityder) (ibid). Handikappet var ingen personlig egenskap utan “en
relation mellan individens funktionsnedséttning och den omgivande miljons/situationens
krav” (Tideman 2000:40). Begreppens innebord har sedan dess fordndrats och numera anses
funktionsnedsattningen vara det som sitter i kroppen och funktionshindret det samhélleligt
skapade (Rydstrom 2009:22). Jag anvinder saledes termen “personer med intellektuella

funktionsnedséattningar”.



Matilda Svensson (2012) lyfter i sin avhandling fram “funktionsférmaga” som analyskategori
inom historisk forskning. Det finns fordelar med att gora detta, vilket sociologerna Lars
Gronvik och Marten Soder poangterar, eftersom alla ménniskor kan kategoriseras efter t ex
kon, Klass, etnicitet och dlder, men inte funktionsnedsittning. ”Det dr en egenskap som bara
giller en viss grupp. Detta har foranlett [...] att istdllet tala om ’funktionsférmaga’, en
dimension dér alla har ett virde da vi alla kan ha storre eller mindre sddan formaga” (Gronvik
& Soder 2008:9). Att beskriva dem jag intervjuat som “personer som anses ha nedsatt
intellektuell funktionsformaga™ blir dock 1 den hér typen av uppsats alltfor klumpigt och
platskravande. For enkelhetens skull har jag darfor valt att i huvudsak bendmna dem som

“intervjupersonerna”, annars “personer med intellektuell funktionsnedsttning”. !

Intervjuer
De sex intervjuer som genomforts liknade samtal och det var viktigt att lata

intervjupersonerna tala till punkt. 1,5-2 timmar var planerade till varje intervju, tiden vi satt
ner och pratade varierade mellan 50 och 100 minuter. Intervjuerna avslutades da den
intervjuade tappade fokus eller nar jag fatt svar pa det jag ville veta. Eftersom jag framforallt
ville ta fasta pa hur intervjupersonerna berattar om det egna livet var det viktigt att inte lasa
intervjuerna vid ett bestamt frageformular. Intervjupersonernas begransade kognitiva formaga
gjorde ocksa att fragor och kontext inte kunde befinna sig pa en alltfor abstrakt niva samt att
dessa behdvde anpassas fran person till person. Platsen for intervjuerna var informanternas
hem eftersom en stor del av intervjun handlade just om boendesituationen. Det gav ocksa en

bild av hur bostaden sag ut och samtidigt en trygg arena for den som blev intervjuad.

Alla intervjupersoner ar mig bekanta sedan tidigare. Det finns bade férdelar och nackdelar
med detta. En av fordelarna ar att det helt enkelt &r en smidig véag att ga for att fa tag pa
informanter. Jag visste redan innan att de personer som tillfragades bodde i den typ av boende
som jag ville undersoka och hade kontaktuppgifter till dem. Det kan annars vara bade svart
och kansligt att fa tillgdng till detta, med tanke pa personernas intellektuella
funktionsnedsattning.*?> Den redan etablerade relationen skapade ett fértroende mellan mig

och intervjupersonerna, de behdvde inte kdnna sig otrygga for att slappa in en framling i sina

11 Se dven Svenssons diskussion om ordval (2012:27).

12 . som gor att de ofta ses som en sdrbar grupp som skyddas av personal och anhériga, se t ex Léfgren-
Martensson (2005).



hem. Samtidigt kanner jag till de sarskilda forutsattningar som dessa personer har. Léfgren-
Martensson betonar att en redan upprattad relation varit vardefull vid intervjuer med personer
med intellektuella funktionsnedséattningar, liksom att skapa en véanskaplig, informell stamning
(Lofgren-Martensson  2005:41). Ett informellt format samtal kan ocksa reducera
objektifierandet av informanten samt maktskillnad mellan intervjuare och den som blir
intervjuad, vilket jag anser vara av stor vikt vid de intervjuer som genomfordes (Alasuutari
1995:88). Samtidigt finns svarigheter med den informella stdmning som kan uppsta vid
intervjuandet av bekanta och vanner vilket i varsta fall kan paverka resultatet negativt (ibid;
Ryen 2004). For att undvika problem har jag under intervjuerna tankt pa att stalla foljdfragor
om sadant jag inte forstatt. Jag har ocksa aterkommit till fragor senare i intervjun for att reda
ut oklarheter och for att forsékra mig om att jag uppfattat ratt. Det har gjort att

intervjupersonernas svar har nyanserats, ndgot som underlattat analysen.

En annan viktig aspekt att lyfta ar att jag i den har uppsatsen vill ge rost at de som annars inte
hors (se t ex Davies 2001; Szonyi 2005). Det har darfor fran min sida varit ett avsiktligt val att
endast traffa och samtala med de som bor i grupp- och servicebostéder och inte deras anhériga
eller personal. Resultatdelen ar medvetet citattyngd da jag vill att intervjupersonernas egna
roster ska komma fram. Liksom intervjupersonerna har alla personer och platser som namns

fingerade namn.

Resultat

Presentation av intervjupersonerna

Personerna i den hér studien har det gemensamt att de bor i grupp- eller servicebostader.
Bostaderna var utformade pa olika sétt, men alla som intervjuades hade en egen ldgenhet, med
ett till tre rum. En av de intervjuade delade lagenhet med en annan person. | servicebostaderna
fanns tillgang till en stodlagenhet dar de boende kunde &ta mat och umgas med grannarna.
Som langst 1ag servicebostaden ett kvarter bort fran den egna lagenheten. | gruppbostaderna
lag lagenheterna samlade i samma hus och det fanns gemensamma utrymmen. Alla bostader

utom en, som lag i ett villakvarter, var placerade i lagenhetshus.

Intervjupersonerna ar 24-35 ar, tva kvinnor och fyra man. Alla bor i en stor svensk stad, och
bor kvar i samma omrade som de vaxte upp i. Samtliga av de intervjuade ar uppvéxta i

medelklassfamiljer och har syskon och féraldrar som de har en ndra kontakt med. Alla

8



intervjupersoner har en plats pa en daglig verksamhet. Tre jobbar pa restaurang eller kafé, en
ar utplacerad pa “vanliga” arbetsplatser genom ett integreringsprojekt i kommunen, en sysslar

med musik och teater och ytterligare en med tillverkningsarbete.

Privatliv
Det privata livet paverkas av att standigt leva med personal omkring sig, speciellt om stod

behovs i intima situationer och privata angeldgenheter. Hur upplever intervjupersonerna
personalens narvaro? Hur paverkar det synen pa vad som ar personligt och hemligt?
Intervjupersonerna har skilda erfarenheter av personalens bemdétande, men gemensamt ar ett
okritiskt forhallningssatt. Jennifer forklarar att personalen pa serviceboendet kan komma in i
hennes lagenhet utan att hon bett om det. Det ar ingenting hon tankt pa, “sd dr det bara”. De
kommer in med egna nycklar utan att varken hora av sig innan eller ringa pa dorren. Hon har

aldrig reflekterat Gver ifall det finns nagot som &ar hemligt for personalen.

For Henrik ar det framforallt hur personalen forhaller sig till tystnadsplikten som gor ifall han
litar pa dem eller inte. Tystnadsplikten, menar han, ar till for att skydda de boende. Den som
bryter mot den forlorar hans fortroende och begar ett allvarligt yrkesméssigt misstag. Han
tycker det ar konstigt “att de liksom inte kickar den personen som kanske har svart att hdlla
tyst 3. Dér tystnadsplikten dr en viktig faktor till om Henrik litar pa personalen, verkar det p&
Karins boende inte tas s& hart pa den typen av regler. Personalen har berattat for henne vad
grannarna far hjélp med, t ex vilka som har matlagningsstdd och vilka som “bara” fir hjélp
med tvatten. Hon och tva andra pa boendet behéver hjalp med tandborstningen. Karin behover
inte kdnna sig ensam om att fa den typen av stéd, nar hon vet att andra ocksa far det. Karin ar
ocksa mycket bestamd med att det inte finns ndgonting som &r hemligt for personalen, utan de
kan veta “allt” om henne. Hon aker kommunalt fran den dagliga verksamheten och nar hon
kommer hem ringer hon alltid pa i stédlagenheten och beréttar att hon & hemma. Personalen
har en bok dar de skriver upp vad som hander i hennes liv, aktiviteter och enstaka héndelser.
For Karin ar detta sjalvklart. Den dag jag kommer pé besok ringer hon inte pa hos personalen,
de vet att jag ska komma. “Jag sa det till dem, det dr Bjorn som har skrivit det i deras, den
dar gréna boken, den som star det mitt namn pa, da sa skrev de i den, sa de vet att jag ar

hemma, s& de kommer nej, om de vet, det ar ingen fara med det. ”

13 Enligt Socialstyrelsens rapport ska de boende ”ha inflytande och medbestimmande éver vilken personal som
skall hjalpa dem i gruppbostaden” (2007:34).



Jennifer berattar med stolthet att hon alltid ringer till personalen om hon gar hemifran, oavsett
om hon ska resa ivag eller ta en promenad ner till centrum, “sdnt ddr brukar vi tala om, att vi
ar hemma och vi &ar inte hemma. Sa inte de blir oroliga och blir de sahar att var ar de nu da?
(...) det kanske har hdnt ndgonting pd vigen och dd blir de oroliga och det dr ddrfor vi ringer
till dem och hur duktiga vi dr pd att ringa och tala om var vi dr ndgonstans’.
Intervjupersonerna uttrycker att det finns en trygghet i att personalen vet var de ar nagonstans,

men ocksa att de har “koll pd liget”.

Emil forklarar att personalen pa den dagliga verksamheten behévs for att bringa reda i kanslor
och ordning i gruppen, nagot han upplever att han sjalv har svart med. Han kanner att han kan
beratta allt for personalen, aven hemligheter. Relationen mellan de boende och deras personal
glider ibland pa gransen till vanskap. Karin har ett stort socialt behov och nar hon kénner sig
ensam gar hon over till personalen. Mats beréttar att han garna gar till sin servicebostad och
ater for att "man alltid har ndagot trevligt att prata om”. Social samvaro kan vara lika viktigt
som att t ex fa hjalp med matlagningen. Anders lagar mat sjalv, personalen ar med som

séllskap.

Ja, allt sjalv och de sitter ddr, sitter och rullar tummarna, ja.
Varfor sitter de har da?

Nej, jag vet inte, nej alltsd vi pratar om dagen som varit, vad hander ikvall, och sa
vidare... sen kan vi sitta och prata om det ena och det andra, det &r det vi gor.

Foréldrarna vill, och far, ofta veta “allt” om sina barn, nagot som Emil ger uttryck for:

Jag... en sak mamma inte gillar om hemligheter, gillar inte mamma...
Nej, tycker hon att du ska berétta allt for henne?

Ja! Svara érligt och vaga beritta... mina hemligheter ibland.

Alla intervjupersoner har sina foraldrar som godeman, vilket gor att de har god inblick i vad
deras barn lagger pengar pa. En av intervjupersonerna uttrycker att det kan vara ett problem.

Godis kops i smyg och kvittot slangs sa att mamman inte ska se inkopen.

Koper du det i smyg alltsa?
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Jaa haha! Nagon gang ibland kan det hénda, inte sé ofta... mamma orkar inte med det,
godis &r inte bra for tanderna.

Sager hon det?

Ja, hon séger det varje gang hon kommer hit, nar jag kommer hem till morsan, sa sager
hon det varje gang, samma saker hela tiden.

Vad tycker du da?
Jag tycker det ar tjatigt.
Tycker du att hon kan bestdmma det?

Ja, mamma bestammer ratt mycket, bestimmer at mig hela, hela tiden, jag orkar inte
med just nu.

Varfor tror du att hon gor det da?

Hon &ar radd om mig bara, rddd om min mage och att jag inte ska bli tjock, det ar dyrt
ocksa... men det kostar inte s mycket, det kostar bara 10 kr.

Intervjupersonen ar medveten om att godis inte ar bra for halsan, men vill anda kopa det

ibland. Det ar jobbigt att mamman tjatar, samtidigt som det ar for det egna bésta.

Intervjupersonernas privatliv begransas av att de bor i bostdder dar personal standigt ar
narvarande. Dessutom har foréaldrarna stort inflytande ver och inblick i sina vuxna barns liv.
Ingen av de intervjuade har i ndgon storre grad reflekterat 6ver detta, och de kanner att de kan
dela sina problem och hemligheter med de som jobbar pa boendet, sa lange de haller

tystnadsplikten. Privatlivet inskrinks eftersom det &r viktigare att nagon “har koll”.

Sjdlvbestémmande
Hur upplever intervjupersonerna mojligheten att sjalva bestdmma over sina liv? Hur fungerar

det i grupp- eller servicebostaden, pa den dagliga verksamheten och i relation till foraldrarna?

| bostaden
Aven om det i grupp- och servicebostaderna finns sarskilda bestamda tider for nar maten ska

lagas och &tas menar intervjupersonerna att det finns ett visst utrymme for att andra dessa
tider. Karin beslutar med personalen fran dag till dag om hon vill 4ta klockan fem eller sex.
Samma sak ar det med tider for laggdags, de ar bestamda fran dag till dag, men en viss
mojlighet till flexibilitet finns. Liksom de andra informanterna har Anders sérskilda dagar nar
han gor vissa saker, t ex handlar eller tvattar. Han poéngterar samtidigt att det ar han som

bestammer om han ska gdra nagot annat en av dagarna, t ex fa besok, “nej, det iir mest jag
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som bestdmmer sjilv egentligen, vad jag nu gér”. Henrik kan ldgga upp sina dagar mycket
sjalv, vilket han tycker skiljer sig fran hur det &r pa andra boenden. ”...jag har ju sett att pd
vissa andra boenden har de ju det varre liksom, personalen ligger pa dem hela tiden, eller
inte hela tiden men sager at dem vad de ska gora och sa. Det beror ju pa fran boende till

boende, men det kdnns som att de sager till for mycket ibland...”

Jag och Henrik pratar om ifall det finns nagonting som inte ar sa bra i servicebostaden. Han
menar att personalen ibland gldmmer bort honom for att han klarar mycket sjélv, vilket gor att
han kéanner sig osedd. Det ar dock oklart om kritiken ar hans egen eller om det &r nagot som
snarare upprér hans mamma. Han menar att han sjalv sallan tanker pa “hur de gér”. Flera av
intervjupersonerna havdar att de inte riktigt vet eller kan svara pa fragorna, och samtidigt
menar de att de ar ndjda och att allt ar bra. Det blir ett satt att nedvardera de egna asikterna

och omyndigfdrklara sig sjélva.

Pa daglig verksamhet
Anders berattar om hur han efter en episod pa jobbet, fick byta fran en avdelning pa den

dagliga verksamheten till en annan.

Nej, det var sahér att de ville det, det blev lite for mycket for mig dar da, ja.
Vilka var det som ville det?

Ja... allihopa tror jag, dven i min gamla grupp, min chef ville det...

Men sa da tyckte de att det var battre att du borjade pa den har filialen?
Ja.

Men vad skulle kravas for att du far komma tillbaka dit?
Det vet inte jag, nej.
Vet du vem som bestammer det da?

Ja, Britta Bengtsson, var chef.

Anders ar n6jd med bytet, men podngterar samtidigt att han garna skulle tillbaka till d&r han
var innan. Han vet inte om han far det och accepterar att nagon annan, chefen eller
arbetsledaren, véljer var han ska jobba nagonstans. Vidare forklarar han vad som skulle handa
om alla fick vélja sjalva, “da blir det, det som du sciger nu, om man fick bestdmma vad man

ville, da skulle det bli mycket tjo och tjim dd och det funkar inte sa”. Karin menar att de
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bestammer tillsammans pa den dagliga verksamheten och att hon kan siga nej till saker hon
inte vill gora. | praktiken &r det dock personalen som tar beslut och det har aldrig hant att hon

inte velat géra som de séger.

Mm, vem &r det som bestammer da, pa jobbet?

Vi eh, jag, inte vi men alla... alla p4, ja, vi som, personalen eller vi ocksa bestimmer.
Vad kan du bestamma 6ver?

Att vad jag ska gora, de beréttar vad jag ska gora.

Men om du inte vill gora det?

Dé séger jag "née”.

Vad gor de da?

Da sdger de till mig, ”nu maste du gora ndgonting, Karin”.

Ja... har det hint ndgon gang?

Ne-hej, nej, det har inte hant nan gang.

Den som é&r beviljad plats pa daglig verksamhet far en ersattning pa mellan 5-10 kr i timmen,
s k habiliteringsersittning ("HABen™).1* Mats uttrycker ett missnoje Gver att den ar s liten.
“Jag kan ju tycka att HABen man fdr dr lite for liten ibland... det dr ungefir som lon ungefir,
som man far nar man jobbar pa daglig verksamhet och arbetarpriset som man har ar ungefar
fem spann i timmen eller vad det &ar, och det &ar inte mycket kan jag séga, jag tycker att det

>

borde vara lite hogre.’

Foraldrar
Men har ni nan tid som ni ska ga och lagga er eller bestammer ni det sjalva?

Ja, bestimmer sjilva... men min mamma tycker att man méste 14gga sig klockan prick
tio.

Lika viktiga som personalen d&r foOréldrarna fOr att vardagen ska fungera for
intervjupersonerna. Aven om alla har flyttat hemifran sa har foraldrarna fortfarande inflytande
over sina barns liv. Nar Emil behover prata om sadant som kéanns jobbigt finns hans mamma

dar som stdd. For en tid sedan hade han och bésta kompisen ett méte med sina mammor. De

1484 % av Sveriges kommuner betalar ut habiliteringsersattning till de som deltar i daglig verksamhet
(Socialstyrelsen 2008:22).
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var med for att de bada vannerna skulle “md bittre”. Det ar sjalvklart att mamman vet béast i

vissa situationer.

Tror du ibland att din mamma vet battre &n vad du vet?
Ja!

Hur kan det vara sa?

Ja men det ar sa...

Men tror du att min mamma vet béattre &n mig ocksa?
Det kanske &r olika, kanske.

Varfor tror du det ar olika da?

(suck) Det ar svart att séga.

Alla jag pratar med har ndgon av foraldrarna som godeman. Henrik ar néjd med det eftersom
han sjélv inte har “en susning om hur man gér”’. Personalen pa boendet har hand om de flesta
hushallsinképen, men Jennifer vill garna vélja sjalv vad hon ska handla. “Ja, men jag, jag
brukar handla anda, haha, jag orkar inte handla, vad heter det, det som de handlar, jaa,
ibland sd tinker jag ’dh, jag orkar inte, jag vill handla mitt’. Men ibland sa har mamma sagt
till mig att jag maste handla och ge det, ge till dem personalen, alltsd kvittot . Forutom att ha
overgripande ansvar 6ver ekonomin ar foraldrarna ofta med nar viktiga beslut ska tas. Flera av

intervjupersonerna berattar om det.

Varfor ar pappa med?
Darfor att det... fordldrarna maste vara med.
Vem bestammer det?

Vi, eller jag och mamma och pappa, sa ar det bara.

Mm, just det, men det star ju olika tider dar pa schemat, vem ar det som har bestamt
dem?

Jag, och min kontaktperson... och pappa har bestimt dem tillsammans.

Har star det nanting, ‘mdte med Emil’, vad dr det for ndnting?

Det &r mote med personal och min mamma, vi pratar om vad som &r, vilka punkter som
vi vill bestamma.

Hur gar det till da pa ett sant mote?
Det &r bra.

Det ar bra?
14



Da kan man prata lite kanslor, personligt ocksa, kan saga vad man tanker.

Intervjupersonerna berattar att de far vara med och bestimma bade i bostaden och pa den
dagliga verksamheten, men det visar sig ju mer de forklarar att verkligheten inte riktigt ser sa
ut. Det dr snarare “vi” 4n “jag” som bestimmer och ofta tas besluten av personal eller

foraldrar.

Att se sig sjdlv
Hur berattar intervjupersonerna om sig sjalva? Hur ser de pa den egna funktionsnedsattningen

och vad véljer de att framhava nér de pratar om sig sjalva?

Den egna funktionsnedsattningen
Jag stéllde inga direkta fragor varken om diagnos eller funktionsnedsattning, utan ville se om

det var nagot som de intervjuade sjalva tog upp och pa nagot satt problematiserade. Det var i
princip bara en av intervjupersonerna som gjorde det. Vid de andra intervjuerna behandlades
det standigt narvarande funktionshindret i det narmaste med tystnad. Ett exempel pa det ar
foljande citat som behandlar hur en av intervjupersonerna ser pa skillnaden mellan

“arbetstagare” och “personal” pa den dagliga verksamheten.

Personalen é&r, eh, personal och vi &r arbetstagare sa det &r olika... vi &r inte heller
personal utan vi dr arbetstagare.

Vad tror du skillnaden &r?
Ja... de ar storre. .. de ar dldre dn oss.
De ar aldre?

Ja, s& ar det.

Mats talar aldrig om sitt handikapp, men han ar glad éver att i nuldget jobba pa tva riktiga
arbetsplatser (via kommunens integreringssatsning) istallet for mer traditionell daglig
verksamhet. Han beréttar att han tycker om de jobb han har nu eftersom han har varierade

arbetsuppgifter, far rora pa sig och traffa folk.

Men jag har ju provat pa daglig verksamhet, det &r ett stalle man sitter och jobbar,
packar plaster bakom ett bord... Men det var inte riktigt min grej, tyckte jag, det var
inte riktigt min grej.

Varfor var det inte det?
15



Trist, trakigt, det passade inte mig helt enkelt, sen har jag provat ett annat stélle... ett
tvatteri och vek handdukar, det var ganska trakigt tyckte jag, det var inte min grej. Sen
gick de till ett pocketstalle och skulle prismérka bdcker och rékna bocker, det var inte
heller min grej tyckte jag... N4 men jag trivdes ju inte, det var inget bra, det var inte
min grej. Nu har jag jattebra jobb, sa det ar viktigt att man trivs pa jobbet, och har kul.

Vad skulle du séga é&r skillnaden mellan de jobben som du har nu och daglig
verksamhet?

Vad skillnaden ar? Jag jobbar pa tva riktiga arbetsplatser.

Henrik menar att skillnaden mellan personal och arbetstagare pa en daglig verksamhet har att
gbra med ansvar. Han tycker det &r skont att slippa pressen att behdva bli klar med dagens
uppgifter innan han gar hem fran jobbet, “sd det dir viirt att tinka pd det, vi dir dér for att lira
oss, och dd fir vi ju vilja sjilva liksom”. Gruppen pa Emils dagliga verksamhet har pratat
mycket om att inte vara som alla andra och under vart samtal visar han en tidningsartikel dar
de blivit intervjuade om det. Nar vi pratar om vad det innebdr att vara annorlunda har Emil
svart att formulera sig. Istéllet for att forklara sjalv hanvisar han gang pa gang till artikeln. En
gang namner Emil sin diagnos, och i samma veva vilka svarigheter det kan innebara. “Det dir
svart... man kan ldra sig mycket ekonomi, hur man tar hand om sin egen ekonomi, det dr

svart for mig som har Downs syndrom, jag kan inte forsta hur man gor det.”

Den intervjuperson som tydligt uttrycker medvetenhet om sin funktionsnedsattning har fatt
diagnosen lindrig utvecklingsstorning”. Vi borjar prata om hur det hade varit att ga i vanlig
skola istéllet for sarskola och samtalet dvergar i att handla om funktionsnedsattningen och

vilka konsekvenser det skulle fa om diagnosen skulle utredas igen.

Har du tankt pa det nan gang ifall du skulle ha gatt i vanlig skola istallet?

Om jag har tankt pa det? Ja, det har vél hant liksom att man har tankt pa vad skulle ha
hant da.

Mm, vad tror du skulle ha hant?

Inte s& mycket, jag hade kanske lart mig mer... om jag hade gatt i vanlig skola hade
nog det funkat ocksé, det vet man ju inte for jag har ju aldrig provat. [...] men jag tror
framforallt det &r om jag hade gatt i vanlig skola sa kanske jag inte hade hangt med alls,
for da hade det gatt for fort, det dr det har med tempo vet du... jag klarar inte riktigt av
det, eller jag kan vl klara av det, men jag blir liksom si... jag har ju lindrig
utvecklingsstorning da och de vet ju inte s3 mycket mer &n jag vet vad det &r, utan
mamma och pappa har ju fostrat mig som vanligt liksom, som de skulle géra med en...
vanlig som inte har nagon funktionsnedsattning, utan de har ju kort pa som vanligt... de
har ju gjort mig som vilket barn som helst, tagit hand om mig som vilket barn som
helst, de har inte tédnkt pa att jag klarar inte det och jag klarar inte det... de marker ju
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om jag har svart for nanting och da hjalper de forstas, men de har liksom kort pa som
van... som ingenting, som att jag inte hade nat... och jag vill ju inte prova mig igen for
jag kanner att jag har ju, jag kan tanka mig att leva med det hela livet, jag kan ju kolla
mig igen om jag vill, men jag kénner att det &r inte nddvandigt och sen ar ju risken att
det kanske blir battre, eller inte battre, men det kanske finns nagonting som forsvagar
att jag har en utvecklingsstérning, de kanske sager nagot annat da en annan doktor, det
ar det som ar problemet, en doktor kan ju sdga “nej du har inget” och s har man det.

Ja, vad skulle handa da?

Jaa, jag kanske inte skulle fa ndgon aktivitetsersattning, jag skulle kanske inte fa nan
fardtjanst, det ar ju sa fardtjansten har blivit mycket striktare, man maste ha nat riktigt
allvarligt... fast jag vet inte vad som skulle hiinda, vi har ju funderat p4, men nej, det ar
bra som det ar liksom, jag trivs sa bra med den jag ar nu och om jag skulle fa reda pa
nat mer... jag har en vildigt bra... grund liksom, s& om man skulle fortsitta, det ar
ingen id¢ att leta, det 4r som man brukar sdga “man ska inte grava for djupt”... eller vad
sdger man? ...Men man ska i alla fall inte leta.

Intervjupersonen har provat att praktisera pa en riktig arbetsplats, men bestamde sig efter en
tids jobbsokande for att hoppa av och borja pa daglig verksamhet, “vi kom fram till det att,
‘nu vet du hur det dr att séka jobb nu kanske vi ska prova daglig verksamhet?’ ’ja, men det
later vil som en bra idé’, alltsd det var jag och pappa som pratade om det”. Intervjupersonen
forklarar ocksa att med ett riktigt jobb “dd rasslar det in lite mer pengar pd kontot, nu har vi
lite s& att man far det man far, jag tror att om jag skulle ha ett riktigt jobb da far jag vanliga

pengar, dd skulle jag nog inte fd bostadsbidrag som jag far nu.”

Att framhava sig sjalv
Vad véljer intervjupersonerna att lyfta fram hos sig sjalva? Vad &r de stolta éver? Det ar

framforallt vardagliga ting som lyfts fram och berdttas om. Ytterligare ett monster ar att
jimfora sig med andra som anses vara “’svagare”. Nir Anders berattar vad de far hjalp med i
gruppbostaden, papekar han att andra har ett storre behov av stod och poangterar att det inte ar
“hjélp” de far utan “stdd”. Aven Henrik papekar att de andra pa boendet behdver mer hjélp an
honom, och att det &r skillnad mellan att bo i en servicebostad (som han gor) och i en
gruppbostad.

Nagot som flera av de intervjuade framhaver &r att de kan resa ensamma med offentliga
transportmedel och alltsa inte alltid behdver vara beroende av fardtjansttaxi. Karin ska ga en
sommarkurs pa en skola som ligger i en annan del av landet. Hon &r nervos for att hon ska
resa dit ensam med tdg. Trots att hon far ledsagning vid pa- och avstigning samt tagbyte

tycker hon att det kanns pirrigt och laskigt. Samtidigt poéngterar hon att det &r viktigt att
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prova pa att resa utan foraldrar och personal, det &r ocksa roligt och “man [ir sig mycket, nar
man ska dka sjdlv”. Att kunna anvanda lokaltrafiken skapar en frihet i det offentliga rummet
och ett avbrott fran tillvaron med personal (se t ex Hansson 2012). Anders beskriver en sadan

andningspaus” nir han aker pa FUB-dans pa fredagarna. 1

Aker ni dit d& hela boendet?
Nej, nejnejnej, det ar jag sjélv.
Om du ska &ka dit d&, hur &ker du da?

Kommunalt, och traffar mina arbetskamrater och annat folk.

Att ha ett fint hem &r ocksa viktigt for den egna sjalvkéanslan och vuxenblivandet. Emil har
valdigt stadat och fint hemma hos sig och han blir glad nar jag papekar det, “det dir jag som
stdadar vildigt noggrant och bdddar singen varje dag, ddrfor har jag mycket rent hdr, fint”.
Anders bor ombonat med dyra mébler och aven om foraldrarna varit med och satt sin préagel
pa hemmet menar han att det &r viktigt att det ser fint ut, “jo, men det kanske kan betyda att,
det ar mer professionellt da tror jag... det ar ungefar den har stilen som jag vill ha
egentligen”. Att fa ansvar pa den dagliga verksamheten dr nagot annat som é&r viktigt for
intervjupersonerna. De som arbetar pa kafé och restaurang tycker det ar kul nér det ar stressigt
och mycket gaster, nar det hela tiden ar ndgonting att gora. For Mats ar jobbet valdigt viktigt
och det forsta han berattar nér jag kliver in i lagenheten &r att han inte bara har ett jobb, utan
tva. Han anvander garna avancerade termer och yrkesspecifika ord, han “plastar och bandar
ordrar”, "mditer underslag” och "viinder virke i hallen”. Jobbet uttrycks ocksa vara en viktig
faktor for vuxenblivandet, liksom att klara sig sjalv. Med stolthet berattar han att han har lart

sig tvétta. “Jag tvdttar mina egna kidder PLUS arbetsklider ocksa!”.

Framtiden
Vad gor du om tio ar? var en frdga som aterkom i alla intervjuer. Svaren varierade, men ett

visst monster kunde urskiljas. Intervjupersonerna reagerade som att det var en svar fraga som
de inte forstod. De fnittrade, svarade kortfattat eller bytte helt enkelt &mne. Jennifer var den
forsta jag intervjuade och hennes skrattanfall nar framtiden kom pa tal fick mig att reagera.
Hon tyckte att det var en svar fraga och skrattet blev ett satt att hantera detta. Anders

reagerade ocksa som att frdgan kom ovantat och svarade att han inte vet nagonting alls om

15 FUB-danser anordnas av Féreningen for barn, unga och vuxna med utvecklingsstérning.
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framtiden och att han far se hur det blir. Han har inga specifika drommar just nu. Dock
antyder han att han haft det forr, men inte “har den typen av kénsla lingre”. Aven Karin hade
svart att svara pa fragan. Hon som annars garna pratar blev tyst och faordig och menar att hon
inte kommer ihag nagonting fran nar hon var liten, ifall hon hade, eller har, ndgot dromyrke.

Hon har heller inte tankt pa framtiden.

Har du tankt pd det... ndr du dr 37, hur tror du att det dr da?
Da &r det, da ar det bra.

Pa vilket satt?

...vet inte.

Nej, tror du att du bor har da?

Det vet inte jag, om det blir, om jag bor har eller inte.
Tror du att du jobbar pa samma stalle?

Ja.

Skulle du vilja det?

Ja.

(Tystnad)

Ar det svart att tanka pa framtiden?

Inte.

Men, eh, tror du att du har en familj da?

Nastan.

Nastan, vad menar du med det?

Jag vet inte.

Mats svarar ocksa faordigt och oengagerat pa mina fragor om framtiden och drémyrke och
menar att han har bra jobb som det &r och ar néjd. Han &r inte ute efter ndgon forandring och
menar att han aldrig har tankt pa framtiden. Aven Emil séger att han aldrig tiankt pa fragan,
men han vill garna att det ska vara ungefar som nu, han vill bo kvar och vara med i samma
dagliga verksamhet. Hans dromyrke &r precis det han gor just nu. Anders menar ocksa att
hans dromyrke ar det han har just nu. "Ja, drémyrke, da var det... ungefir ddr jag dr nu da

alltsa. Skulle jag vilja dd, ja™ .

Henrik har tankt pa framtiden och har en bild av hur han vill ha det, &ven om bilden ar ganska

diffus och han hela tiden poangterar att han inte vet, med ord som kanske, det beror pa och
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eventuellt. Han tanker att han troligen bor kvar, “jag har det sa bra hdr nu” och
forhoppningsvis har skaffat en tjej. “Jag funderar inte pa att skaffa barn, men kanske, men
det blir lite jobbigt, for mamma har sagt det "du kommer nog inte klara det for att det dr sa
mycket’, men det dr bra att hon sdger det ocksa, att hon sdger det att... jag vet ju att jag far
det om jag vill men de séager det att det kan bli ganska tufft och jag har hort vissa som kanske
inte klarar det...”. N&r jag stanger av bandspelaren borjar dven Emil att prata om att skaffa
barn. Han berattar att killar med den diagnos som han har inte kan fa barn'®. Dock pépekar
han flera ganger att det inte gor nagonting eftersom det ar s mycket ansvar med barn, det

racker med de syskonbarn och kusinbarn han har.

| slutet av intervjun med Jennifer visar det sig att hon har drdmmar om framtiden. Nar vi
pratar om den dagliga verksamhet hon blivit tilldelad, Norrgarden, framkommer vad hon
egentligen skulle vilja jobba med. Norrgarden, dar hon bland annat gor reflexer, menar hon ar
"rdtt ganska roligt, men det skulle vara roligt att komma vidare i sitt liv”’. Framtidsplanen &r
utvecklad och genomténkt, samtidigt finns hinder for att den ska realiseras.

Da far jag jobba med reflexer.
Hur tycker du att det ar?

Aeh, sadar... Jag 4r inte sa van vid reflexer, om jag fick bestamma vad jag skulle jobba,
hellre pa riktigt, sa skulle, eller ja, jag har alltid sagt det hela mitt liv att jag vill, jag
tycker om smaungar, jag tycker om dem. De &r sa gulliga! De &r sa gulliga.

Mm. Skulle du vilja jobba med barn?

Ja, jag tycker om dem. Det har jag sagt men jag far ju inte det, inte for min mamma.
Varfor inte?

Hon vill inte. (fniss)

Sager hon varfor?

Ja, hon vill att jag ska tillnéra Norrgarden. Det &r inte hon som kan bestamma 6ver mig.
(Tystnad) Ja, att jag kunde l&ra dem rdkna matte, i skolan.

Barnen?

Ja, som fem plus fem, det blir tio, och sen génger... om de vill ha hjélp, som assistent,
da kan jag lara dem sju ganger tre — vad blir det? Jo, 21. Jag kan eh, lite, det ar bara om
de vill ha hjélp sa kan jag... som vad heter det, praktikant dar och hjalpa till.

Skulle du vilja gora det?

Jag skulle egentligen vilja. Det &r nagot som jag skulle vilja egentligen.

16 Downs syndrom.
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Avsaknaden av framtidsplaner forbryllar. Varfor har informanterna inte tankt pa sin framtid?
De som antyder att de har eller har haft drommar & medvetna om att dessa inte ar realistiska
eller sd har de drommar som perfekt passar in i det liv de lever. De vill géra vad de gor nu,
vilket ocksa kan vara ett uttryck for ett behov av trygghet. Jennifer som har en drém om

framtiden antyder att den kommer att stanna pa planeringsstadiet.

Att kritisera

Lofgren-Martensson menar att personer med intellektuella funktionsnedsattningar tenderar att
”ge en bild av verkligheten som motsvarar hur man onskar att det skulle vara. Det kan &ven
handla om en ovilja att kritisera institutionen, anhdriga eller personalen” (2005:41). I min
studie kommer det sallan fram att informanterna &r missnéjda med nagonting. Karin uttrycker

t ex att hon ar ngjd med allt.

Mm, men... men om det dr ndgonting du dr missnojd oéver eller sd...?

Nej! (snabbt och bestamt svar)

Ar det ndgonting som ar trékigt med det?
Nej, ingenting.
Ingenting?

Nej, ingenting.

En av intervjupersonerna ar uttryckligen kritisk mot personalen bade pa boendet och pa den
dagliga verksamheten. Nagra ganger under intervjun uttrycks ett missndje Over det som

personalen bestimmer.

Nér inte folk lyssnar, da, nér jag sdger séhér vad fan spelar det for roll om jag gér hem
tio i tre eller fem i tre? Klockan &r ju snart &nda tre, det har vél ingen betydelse?” sdger
jag, och sa gnaller den dar jakla, jag kallar henne for tanten, men hon, hon eh, hon é&r
sadar surig av sig tycker jag, jag tycker hon ar sadar sur, jag tycker hon ser ut som en
javla surbubba.
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Analys

Sjélvbestéimmande

En viktig podng med normaliseringsprocessen &r att ge alla manniskor, oavsett
funktionsformaga, majlighet till sjalvbestammande. Att i hog grad kunna bestamma Gver sin
vardag okar bade sjalvkansla och personlig integritet, papekar Bergh (et al 2009:52).
Intervjupersonerna i den har studien uttrycker att de sjalva & med och tar beslut kring det
vardagliga livet, men den reella mojligheten till bestimmande ar i sjalva verket liten. Deras
bild Gverensstammer alltsa daligt med verkligheten. De flesta beslut tas av personal och
foraldrar, eller i samrad med dessa. Tidigare studier visar att de méten som ska vara till for att
planera tillvaron for de boende tenderar att 6ka personalens och foréldrarnas inflytande istéllet
for den boendes (Bergh et al 2009:46). Flera av intervjupersonerna ser inga problem i att
andra tar beslut & dem, medan vissa uttrycker att de i sarskilda situationer vill ha mer att saga

till om.

Att det skulle finns nagra nackdelar med ett begréansat privatliv uttrycks heller inte och flera
av intervjupersonerna kédnner att de kan “’beritta allt” for personal och fordldrar. Det kan, som
i Emils fall, handla om att behdva prata om kénslor eller, som for Karin, vara ett uttryck for
ett stort socialt behov dér personalen blir vanner. Dessutom anses fordldrar och personal ha
koll” och "veta bést”, vilket legitimerar att de har kontroll och tar beslut i intervjupersonernas
liv — vilken daglig verksamhet de ska vara pa, vilka hushallsinkop som ska goras, vilken tid
det ar laggdags osv. Det begransade privatlivet, i kombination med att intervjupersonerna
uttrycker att de sjalva inte vet eller kan svara pa vissa fragor, befaster beroendet och den egna
rosten hojs aldrig. Endast en av intervjupersonerna kritiserar 6ppet personalen pa boendet och
den dagliga verksamheten. Kritik utéver det ventileras forsiktigt och med omskrivningar. Det
okritiska forhallningssattet visar att intervjupersonerna litar pa dem som bestammer, och det

blir viktigare att ha ndgon som kan ge stod an att skydda det som ar hemligt eller privat.

Goffman beskriver olika dverlevnadsstrategier som den stigmatiserade utvecklar. En av dessa
ar helt enkelt att acceptera omgivningens bemdétande for att minska stigmat. Ett otacksamt

beteende skulle 6ka stigmat i relation till den som erbjuder hjalp.

Den stigmatiserade individen tillrads ocksa att upptrada som om de normalas

bemoddanden att underldtta situationen for honom vore effektiva och
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uppskattade. Det intresse, den sympati och den hjalp som erbjuds fran skilda
hall och som den stigmatiserade kanske ofta upplever som arrogans eller som
intrang i hans privatliv och som han inte har bett om, det maste han lara sig att
taktfullt ta emot (Goffman 2009:123).

Lofgren-Martensson papekar att det i och med boendesituationen blir svarare for personer
med intellektuella funktionsnedséttningar att géra nagot i smyg utan andras insyn eller att
protestera mot kontrollen och restriktionerna” (Lofgren-Martensson 2012:68-69). Hon
papekar ocksa att det finns en tydlig styrning fran omgivningens (personal och foraldrar) sida,
men att den till stor del kan forklaras av en omvardnadskansla samt en vilja att forebygga

risksituationer.

Beroende och sjdlvbild
Att vara beroende av andra ar inte unikt for sig, daremot &r vissa behov och beroenden mer

legitima &n andra, eller snarare, vissa beroendebehov syns mer &n andra. Det géller framforallt
behovet av hjalp med intima ting och vardagliga sysslor, t ex att kla pa sig. Det ar mer
stigmatiserande att vara beroende av en person som knyter ens skor &n att vara beroende av
chaufforen som kor bussen for att komma i tid till jobbet (Marks 1999:95ff; Rydstrom
2012:10-11). Deborah Marks menar att behov i férhallande till funktionshinder ar socialt
konstruerat, “this is not to say that disabled people are ‘independent’, but then nor are non-
disabled people. All human societies are characterised by interdependence” (Marks 1999:96).
Oberoende anses efterstravansvart och normalt istéllet for beroende, trots att beroende &r en
utgangspunkt i alla samhéallen dar manniskor lever tillsammans. Detta paverkar troligen att
intervjupersonerna samtidigt som de “erkdnner” beroendet av andra ménniskor, vill framstélla

sig som duktigare &n andra.

Intervjupersonerna berattar att de ar beroende av personal for att klara av vardagliga sysslor
och delar med sig av vad de behdver stod och hjalp med. Samtidigt papekar de att de klarar
mycket sjalva och att andra i grupp- eller servicebostaden behdver mer hjalp &n dem.
Beroendet kan stallas i kontrast till hur de framstéller sig sjdlva, vad de valjer att beratta och
ar stolta Over. Ett sétt att inte verka svag och framhdva sig sjalv som ”béttre” kan vara att
jamfora sig med andra som anses svagare. Flera av intervjupersonerna berattar ocksa garna att

de gor vardagliga saker sdsom att stada, laga mat eller aka tunnelbana. Att de beréattar om
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vardagssysslor de klarar av kan ses som en langtan efter att vara som andra, normal. Att
kunna sadant som andra, vanliga, manniskor kan minskar det egna stigmat. Kerry Davies
menar att personer som, pa grund av en psykisk sjukdom eller handikapp star utanfor det
normala, gidrna berdttar om sig sjdlva och sina drommar ”in terms of an idealized *normal life’

of family, work and home” (Davies 2001:278).

Nagot som ocksa tyder pa att intervjupersonerna garna framstaller sig sjalva som normala &r
att de aldrig eller séllan pratar om den egna funktionsnedsattningen (med ett undantag).
Elisabet Apelmo studerar hur unga kvinnor med fysiska funktionsnedsattningar forhaller sig
till den egna kroppen och menar att hennes intervjupersoner stravar efter normalitet, de
framstéller sig sjalva som vilka tjejer som helst (Apelmo 2012).

Framtiden
Intervjupersonernas syn pa framtiden ar for det mesta oklar. De uttrycker att de inte tankt pa

den, att de inte vet hur det ska bli eller att de & nojda som det &r. Aterigen kan vi har se en
okritisk instéllning till det liv som mer eller mindre tilldelats dem. Den enda som berattar om
en konkret framtidsdrom som innebéar en foréandring ar Jennifer. Troligtvis vet hon att hennes
noga uttdnkta plan om att bli praktikant i en skolklass och hjalpa barn med matematiken,
kommer att forbli en drom. Det finns ingen som séger att hon kan forverkliga planen, men

hon fortsdtter &nda att hoppas och dromma om “att komma vidare i sitt liv”.

Sammanfattning
| och med intervjuernas fria form och att samma fragor stélldes flera ganger kunde sadant som

tidigare inte kommit upp i ljuset luftas senare i intervjun. Utsagor togs tillbaka eller d&ndrades
och ett monster av beroende och ”andra vet bittre”’-mentalitet kunde urskiljas, trots att flera av
intervjupersonerna till en borjan hdvdade maojligheten till sjalvbestdmmande. | beréttelserna
finns med andra ord ett visst matt av sjalvbedrageri da de framstéaller sin mojlighet till
sjalvbestdimmande som storre &n den i sjalva verket ar. Den okritiska instéllningen och synen
pa att personal och foraldrar kan fatta battre beslut ar ett satt att forminska sig sjalv och gora
sig beroende av andra. Det kan ocksa uppfattas som ett infantiliserande av sig sjalv. En person
som l&ste ett utkast av uppsatsen betonade att intervjupersonerna verkade yngre an de faktiskt

ar, som barn eller ungdomar istallet for vuxna.
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Den enda av intervjupersonerna som reflekterar 6ver vad det innebdr att vara klassad som
“utvecklingsstord” skulle inte “testa sig igen” om chansen gavs. Istallet beskrivs de formaner
som samhéllet erbjuder den med en funktionsnedsattning. ~Jag kanske inte skulle fa nagon
aktivitetsersittning” och “man ska inte griava for djupt” tyder pa tryggheten som trots allt
finns i intervjupersonens liv i och med dessa formaner. Ett liv i beroende &r battre an att
slangas ut i den harda verkligheten, den utan bostadsbidrag, fardtjanst, personalstyrda
scheman och kontroll. Crip-teorin &r inte helt applicerbar pa personer med intellektuella
funktionsnedsattningar da dessa inte pa samma satt som en rullstolsburen person med en
“normalbegdvning” kan “omfamna sitt stigma”. LOfgren-Martensson papekar att det &r
skillnad mellan att tillhora ett ofrivilligt utanforskap och att medvetet ta plats i sitt stigma och
sin funktionsnedséattning (2012: 55). De personer som jag intervjuat intar ingen sjalvklar crip-
position, daremot betonar de sin ratt till lagstadgad omsorg och anpassar sig for att fa del av
samhallets formaner. Strategin blir, istallet for att inta namnda position, att acceptera sitt

beroende och vara tacksam for vad som blir en givet.

Slutdiskussion

Fa studier har gjorts dar hela analysmaterialet utgar frdn personer som anses ha nedsatt
intellektuell funktionsformaga. Darfor har ett av mina syften i den har uppsatsen varit att lata
dessa personer komma till tals. En av utgangspunkterna har varit den normkritiska crip-teorin
och dess mojlighet att visa pa och problematisera hur personer kategoriseras utifran
funktionsformaga och vad det far for konsekvenser. Crip-teorin har visat sig ha brister vad
géller personer med intellektuella funktionsnedséttningar, men bidrar trots detta till att
synliggdra hur dessa personer ser pa sjalvstandighet, beroende, sig sjélva och framtiden. Min
onskan har varit att ge dels en bild av hur nagra av dessa personers vardagliga liv ter sig, dels
att lyfta fragor om hur (bristen pd) sjalvbestammande och (det okritiska) beroendet paverkar
dem. Hur kan personer med intellektuella funktionsnedséattningar fa reell makt 6ver sina liv,
trots det behov av stdd och hjalp som finns? Det ar en fraga som kraver fortsatt forskning. For
vidare studier som behandlar beroende och méojligheten till sjalvbestimmande for dessa
personer kan det vara intressant att &ven ha med personalens perspektiv och titta pa hur deras
berattelser skiljer sig frdn de boendes. Aven ett klassperspektiv skulle vara intressant, da jag

endast traffat personer som vuxit upp i medelklasshem.
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Slutligen en fundering kring intervjupersonernas brist pa framtidsdrommar. Kan det faktum
att de reagerade som att fragan var svar och kom ovéntat ha att géra med att de aldrig eller
sallan fatt den forut? Hur skulle de svara om fragan vad de vill gora i framtiden fanns mer
narvarande i det egna livet? Eller om de kdnde att det fanns en stérre mojlighet att paverka
vardagen? Citatet som anvands i rubriken, “jag dr inte sa van vid reflexer”, behandlar vad
Jennifer anser om sin dagliga verksamhet och dr en mycket subtil kritik. Att hon "inte ar sd
van” dr en omskrivning for att sdga att hon inte trivs eller tycker det dr trakigt med den typen
av tillverkningsarbete. Dar finns ocksa den langtan hon antyder med att ”det skulle vara roligt
att komma vidare 1 sitt liv”’. Samtidigt som Jennifers drom om att arbeta med skolbarn till viss
del &r realistisk har hon fatt lara sig att den inte kan bli verklighet. Hur kan ett samhélle dar

Jennifer sjalv far vélja vad hon vill arbeta med se ut?
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