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FOU nu beslutade ar 2012 att undersdka
hinder och méjligheter for sjalvstandighet
hos personer med psykiska, neuropsykiatriska
eller intellektuella funktionsnedsattningar.
Malgruppen var 18 till 65 ar (yrkesverksam
alder).

Ambitionen var att stddja det lokala arbetet
for 6kad sjalvstandighet genom att utga

fran malgruppens egna upplevelser. En
intervjustudie med 20 personer genomfoérdes
under 2013 och 2014 som en grund for

att férstd mer om hur personer som tar
emot stdd ser pa sina mojligheter till ett
sjdlvstandigt liv.

Resultatet av studien har kopplats till ett
gemensamt fordjupningsarbete kring
sjalvstandighet dar ca 40 personer som

ar verksamma pa olika nivaer inom vard
och omsorg i de sju nordvastkommunerna
deltagit. Skriften har utformats i dialog
med deltagarna i fordjupningsarbetet

och ar framtagen for att stodja lokalt
utvecklingsarbete for 6kad sjalvstandighet.

Syftet med den har skriften ar att bidra

med kunskap och inspirera till utveckling
som oOkar mojligheter till sjalvstandighet for
personer med psykiska, neuropsykiatriska och
intellektuella funktionsnedsattningar.

Onskan é&r att synliggéra, utmana och

Oka forstaelsen for fragor som ror
sjalvstandighet for personer som till féljd av
sin funktionsnedsattning ar beroende av stéd
fran kommunen och andra.

Skriften lyfter fram intervjupersonernas
synpunkter avseende vad som var viktigt for
dem, hur de forstod sin situation och vad

de upplevde stdttade respektive hindrade
dem fran att leva ett sjalvstandigt liv.
Forhoppningen ar att locka till fortsatt nyfiket
utforskande av detta omrade i dialog med
personer med funktionsnedsattning.

Skriften har utformats i samverkan med
verksamheter for att den ska kunna vara ett
stdd i lokala utvecklingsarbeten, inom saval
enskilda verksamheter som i kommuner och
landsting.

Allra forst

e Inledning med kort bakgrund och
vagledande tankar om skriften och hur den
ar upplagd.

e En kort beskrivning av nationella
styrdokument och varfér malgruppen
behdver uppmarksammas samt ett
resonemang om begreppet sjalvstandighet.

Inledande kapitel om synen pa
funktionsnedsattning

Beskrivning av hur intervjupersonerna

under intervjuerna beskrivit sig sjalva och

sin funktionsnedsattning. Hur de ser pa sin
funktionsnedsattning och hur de uppfattar
att andra gor det. Har beskrivs resultat fran
intervjuerna som inte handlar om ett specifikt
livsomrdde men som dr intressant for en
Okad forstdelse av forutsattningarna for
sjalvstandighet for personer som pa grund av
sin funktionsnedsattning ar beroende av stéd
i sin vardag.

Nio kapitel om olika livsomraden
uppdelat i tre teman

Skriften dr uppbyggd sa att varje livsomrade
som togs upp i studien presenteras i var sitt
kapitel. De redovisar sammandrag av vad de
20 intervjupersonerna lyfte upp och hur de
beskrev sin situation med fokus pa hinder
och mojlighet fér deras sjalvstandighet. Varje

kapitel inleds med avidentifierade citat fran
intervjuerna. Det finns beréringspunkter
mellan alla livsomradena vilket gor att det
finns resultat som kan dterkomma eller vara
adekvata inom flera omraden.

| skriften har livsomradena delats in i tre
teman. Tanken ar att lasaren ska kunna valja
den del som ar mest angelagen for tillfallet.

® Bo, leva & relationer (boende, fritid,
relationer till familj och véanner, mm)

e FOrsorjning & utveckling (ekonomi, arbete,
sysselsattning och egen utveckling, mm)

e Kommunikation & delaktighet i samhallet
(resor, myndighetskontakter, information,
mm)

Korta berattelser om tre fiktiva
personer

For att starka bilden av att varje individ

har en unik och komplex situation har

tre personskildringar gjorts. De fiktiva
berattelserna om Tim, Carolina och William
ar baserade pa det samlade materialet fran
intervjuerna. De skildrar inte nagon enskild
intervjupersons situation men speglar hur det
skulle kunna vara. De ger en bredare bild och
dverlappar skriftens olika teman.

Summering av monster som gar igen i
materialet

| ett avslutande kapitel presenteras de mest
framtradande monster som intervjuarna sett i
materialet. Det ar aspekter pa sjalvstandighet
som var viktiga for intervjupersonerna oavsett
livsomrade. De rymmer bade hinder och
mojligheter.

Till sist

e Ett kapitel for de som vill ldsa mer om
genomfdrandet av intervjuundersdkningen.

e Presentation av teamet bakom skriften.

e Ordlista med ndgra forklaringar av begrepp
som anvands i skriften.

e Sammanfattande slutord

Fotografierna speglar vardagens liv och
rorelse, manniskor pa vag at olika hall, vagval
med hinder och méjligheter. Helt enkelt en
vanlig dag ute i samhallet. Att ndgon har
funktionsnedsattning eller ibland hamnar i
funktionshindrande situationer syns inte alltid
pa utsidan. Livet ar féranderligt. Vi kan alla fa
funktionsnedsattningar och manga av dessa
ar varken statiska eller bestdende.

Bildspraket ar avstamt med de representanter
fran verksamheterna som deltagit i
utvecklingen av skriften.

Den har skriften bygger pa de intervjuade
personernas egna berattelser. Det ar deras
utsagor och perspektiv som redovisas. De ord
de anvant kan skilja sig fran den terminologi
som anvands inom socialtjanst och LSS-
verksamhet. Nar en intervjuperson till
exempel berattar om sin “kontaktperson” ar
det inte sdkert att de avser just LSS-insatsen
kontaktperson. Nar intervjupersonerna talar
om sin 16n kan det i realiteten mycket val
vara habiliteringsersattning de syftar pa.



Malet att det stod som samhaéllet férmedlar ska stodja
den enskildes méjlighet att leva ett sjalvstandigt liv ar

nagot som aterkommer i de nationella styrdokumenten.

Har dr nagra exempel:

Den nationella strategin for
funktionshinderpolitiken 2011 — 2016,
syftar till att ge forutsattningar for
sjdlvstandighet och sjdlvbestammande for
personer med funktionsnedsattning, att
identifiera och undanréja hinder for full
delaktighet i samhallet samt att bekdmpa
diskriminering. Strategin gar i linje med de
manskliga rattigheter som tydliggjorts i FN:s
konvention om rattigheter for personer med
funktionsnedsattning. Den ska efterlevas av
stat, landsting och kommun.

De stddinsatser som kommunerna férmedlar
till vuxna personer med funktionsnedsattning
ges enligt socialtjanstlagen, (Sol), eller

lagen om stéd och service till vissa
funktionshindrade (LSS). Bada dessa lagar
anger att stddet ska utformas sa att det
starker individens férmdga och majligheter
att leva ett sjdlvstandigt liv.
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SolL ar en ramlag, vilket innebar frihnet for
kommunerna att utforma stodet sa att lagens
malsattning uppfylls. Malet ar manniskors
ekonomiska och sociala trygghet, jamlikhet

I levnadsvillkor och aktiva deltagande i
samhallslivet.

Bistand enligt SoL kan ges till de medborgare
som inte sjdlva kan tillgodose sina behov
och som inte kan f& dem tillgodosedda

pa annat satt. Insatsen ska leda till en
"skalig levnadsnivd” och stédet ska starka
mojligheterna att leva ett sjalvstandigt liv.
Exempel pa stdd enligt SolL till personer med
psykiska, intellektuella och neuropsykiatriska
funktionsnedsattningar ar boendestdd,
kontaktperson, 6ppna trafflokaler och
meningsfull sysselsattning.

LSS inférdes 1994 och ar en sa kallad
rattighetslag som omfattar tio insatser for
personer med utvecklingsstérning, autism

eller autismliknande tillstand, férvarvad
hjarnskada eller stora funktionshinder, som
medfér omfattande och varaktiga behov

av stéd och service. Stédet enligt LSS ska
garantera goda levnadsvillkor, att den
enskilde far den hjalp han eller hon behéver
i det dagliga livet och kan pdverka vilket stéd
och vilken service de far.

Malet ar att den enskilde far mojlighet

att leva som andra. Insatserna ska vara
|attillgangliga for de personer som behdver
dem och starka deras férmadga att leva

ett sjdlvstandigt liv. Stéd enligt LSS ar
kostnadsfritt f6r den enskilde. LSS-insatserna
for vuxna som kommunen ansvarar for

ar personlig assistans, kontaktperson,
ledsagarservice, kortidsvistelse, avldsarservice,
bostad med sarskild service eller annan
anpassad bostad och daglig verksamhet.
Insats som landstinget ansvarar for ar
radgivning och annat personligt stod.

Fakta om personer med
funktionsnedsattning

Manniskor med omfattande och
varaktiga funktionsnedsattningar har
samre levnadsfoérhallanden och halsa an
befolkningen i stort. Ofta ar inkomsterna
begransade pa grund av lagt deltagande |
arbetslivet.

Socialstyrelsens rapport Alltiamt ojamlikt
(2010) belyser att personer med
funktionsnedsattningar som ger ratt till
insatser enligt SoL eller LSS, har samre
levnadsforhallanden an befolkningen i dvrigt
med undantag for boendestandard. De har
ocksa lagre kansla av kontroll dver sitt eget
liv och upplever att beslut i stor utstrackning
fattas av personal.

Manniskor med funktionsnedsattningar
har enligt Folkhalsomyndighetens rapport
Onddig ohdlsa (2008) samre halsa an
dvriga befolkningen, nagot som i forsta
hand beror pa samhallsbarriarer och inte
funktionsnedsattningen i sig.

Enligt de dterkommande arbetskraftsunder-
sokningar som Statistiska centralbyran
utfor at Arbetsformedlingen (Situationen
pa arbetsmarknaden fér personer med
funktionsnedséattning) ar diskriminering

i utbildning, arbetsliv och sjukvard ett
betydande problem.

Kvinnor diskrimineras i hégre grad an man
och ar mer utsatta for vald och évergrepp.
Socialstyrelsens rapport Alltjamt ojamlikt
och Myndigheten for delaktighets arliga
rapporter Hur ar laget? pekar pa att det ar
fa évergangar fran daglig verksamhet till
arbetslivet.

Begreppet sjalvstandighet

Ramen for intervjuerna har varit att
undersdka hinder och méjlighet till
sjalvstandighet. Detta var nagot som
diskuterades under informationstraffen fore
intervjun och i andra sammanhang. Ingen
speciell definition av sjalvstandighet har
anvants, utan intervjuerna har handlat om
hur personerna sjalva uppfattar begreppet.
| sjdlva intervjusituationen brots det
overgripande temat ner till konkreta fragor
inom olika livsomraden.

Det finns heller ingen tydlig definition av
begreppet sjalvstandighet i de dokument
som styr stddet till personer med
funktionsnedsattning. Nationalencyklopedin
skriver "férmagan att handla och tanka
utan att ratta sig efter andra” och i Egidius
Psykologilexikon att sjalvstandighet handlar
om "att hdavda egna intressen, asikter,
onskningar och beslut gentemot forsok

till paverkan fran andra”. Sjalvstandighet
utvecklas alltid i forhallande till en omgivning.

Dokumenten som namns i texten
finns pa internet, de flesta aven i
lattlast version.

e Alltjamt ojamlikt (2010),
Socialstyrelsen

e FN:s konvention om rattigheter for
personer med funktionsnedsattning
(antagen 2006) FN

e Hur &r laget? (2015), Arlig
uppféljning av regeringens strategi
for funktionshinderpolitiken 2011 till
2016, Myndigheten for delaktighet

e Lag (1993:387), om stdd och service
till vissa funktionshindrade

e Onodig ohalsa — halsolaget for
personer med funktionsnedsattning
(2008), Statens folkhalsoinstitutet
(numera Folkhalsomyndigheten)

e Situationen pa arbetsmarknaden for
personer med funktionsnedsattning
(2015), Statistiska centralbyran

e Socialtjanstlagen (Lag 2001:453)



Egen och andras bild av
funktionsnedsattningen

De intervjuade personerna

De 20 personer som intervjuats har

nagon form av psykisk, neuropsykiatrisk
eller intellektuell funktionsnedsattning.
Fokus i intervjun har inte varit pa
funktionsnedsattningen i sig och ibland har
sjalva diagnosen forblivit okand.

Vissa hade fatt funktionsnedsattningen i en
senare del i livet och hade erfarenhet av att
ha arbete, familj och egen bostad. Andra
hade medfoédda funktionsnedsattningar och
hade haft olika former av stéd hela sitt liv.

Somliga hade begransade stddinsatser som
de sjalva valde i vilken grad de nyttjade, t ex
mojlighet att ga till 6ppen traffokal. Andra
hade omfattande stddinsatser, med boende
och daglig verksamhet.

Synen pa funktionsnedsattning

| intervjuerna framtrader olika sjalvbilder och
olika syn pa vad funktionsnedsattning och
funktionshinder innebar for individerna. En
frdga som tangerades i intervjuerna var vad
det egentligen ar for skillnad pa att ha eller
inte ha funktionsnedsattning.

Bland intervjupersonerna férekom de som
inte upplevde det som problematiskt att
klassificeras med funktionsnedsattning, men
aven de som uttryckte tveksamhet eller ett
motstand mot detta. Vissa sa rent ut att de
inte sag sig som sjuka eller handikappade.

De intervjuade identifierade sig alltsa inte
nodvandigvis med funktionsnedsattningen.
For vissa var det inget man ville férknippas
med.

Funktionsnedsattning upplevdes av

vissa som stigmatiserande. Aven de
livssituationer som kopplas samman med
att ha funktionsnedsattning, som att ha
sjukersattning eller ett begransat socialt
natverk, var utpekande och sades bidra till
att det exempelvis blev svarare att traffa en
partner.

Bland deltagarna i studien fanns aven olika
forhallningssatt till funktionsnedsattningar
och olika syn pa hur manniskor ska
beddmas. Det férekom en religidst inspirerad
manniskosyn ddr alla manniskor tanktes
ha olika personlighetstyper men samma
varde infér Gud. | denna forklaringsmodell
var det inte nagot "“fel” pa en sjalv, dven
om det implicit fanns en negativ syn pa
funktionsnedsattningar. Andra synsatt var
att se sin funktionsnedsattning som ett
intressant satt att vara annorlunda.

Det framgick i intervjuerna att de som

hade flera funktionsnedsattningar
varderade dessa olika. De hade en hierarki
och berattade i undanglidande ordalag

om de funktionsnedsattningar de sdg

som mer negativa. Vissa framholl en
funktionsnedsattning men ville eller vdgade
inte vara 6ppna med en annan av radsla for
omgivningens utpekande reaktioner.

Det talades om att stegvis na fram till storre
sjalvinsikt, men att vagen dit kunde vara tuff
och 1ang, kantad av férnekande.

“Férsta gangen nagon beréattade fér mig att
jag var utvecklingsstérd, jag menar jag lovar
dig, jag hoppade ju inte jdmfota utav glddje,
hipp hurra, skitkul, jag ar utvecklingsstérd!
Utan det har ar ju en process, men den har
processen maste man ju starta nagon gang
och den kan man ju bara starta genom att
prata om den. (...) Och ju langre tid det tar,
ju hardare blir ju smdéllen ndr den dagen
kommer och desto svarare ar det, fér da har
du ju hunnit bygga upp allt det héar férsvaret
fér att det inte &r sa.”

Det var ocksa sa att olika situationer och
egna beteenden forklarades med hanvisning
till den egna funktionsnedsattningen.

Men forklaringarna kunde ocksa undvika
funktionsnedsattningen och hanvisa till att
det exempelvis varit mycket att gora.

Det foérekom att de intervjuade aktivt sokte
information om sin funktionsnedsattning,
men det fanns ocksa de som var
ofdrstaende infor den diagnos de fatt

eller saknade kunskap om de egna
funktionsnedsattningarna. Det géllde bade
just tiden ndarmast efter att man fatt sin
diagnos, men ocksa efter att manga ar hade
forflutit.



Diagnos och identitet

Att fa en diagnos hade olika innebérd fér de
intervjuade. For vissa var det en bekraftelse
pa det man redan anat sedan tidigare.

Det var tryggt att veta att en diagnos ger
ratt till insatser enligt LSS. Det fanns ocksa
de som generellt var misstanksamma till
diagnoser. Dessa sags av vissa som ett satt
att inte acceptera manniskors olikheter.
Det kunde ocksa vara sa att till exempel
familjemedlemmar upplevdes vara mer
angelagna att "leta diagnoser” an den
intervjuade sjalv.

For vissa var det nedslaende att inte kdnna
igen sig i diagnosen. Det fanns de som blev
upprorda over att lasa journalbeskrivningar
om sig sjalva. Detta kopplades till tanken

att eventuella protester och argument

skulle avvisas med ord om "avsaknad

av sjukdomsinsikt". En anledning till

att inte vilja inordnas i kategorin med
funktionsnedsattningar var alltsa upplevelsen
att da inte tas pa allvar.

Det upplevdes som paradoxalt att pa grund
av funktionsnedsattningen inte betraktas
som helt ansvarstagande i vissa sammanhang
men férvantas ta fullt ansvar i andra. Nar
vissa av de intervjuade berattade att de tog
ansvar genom att till exempel framféra kritik
upplevde de att deras asikter inte beaktades.

“Om en deltagare har en stark asikt om
nagonting, da tolkar man inte det som att

hér ar en person som har en stark asikt om
nagot, utan man tolkar det som att har ar en
tokig person som har en tokig asikt eller pa
grund av att man har en tendens att géra om
manniskor till sin sjukdom eller sitt syndrom
tyvarr.”

| foregdende citat handlar det om relationen
till personal pa en verksamhet. Den upplevda
uppdelningen i personal och deltagare var
ibland annu tydligare.

“Dom é&r personal, dom har nycklar och
dom &r anstéllda och vi dr galningarna i
vuxendagiset, som &r potentiellt galna sa att
sdga.”

| ovanstdende citat finns ett maktperspektiv,
nagot som framtrader i vissa intervjuer. Det
blir ett satt att se pa funktionshinder som en
samhallshierarki dar de intervjuade sag sig
sjdlva som de som inte har makten.

“Jag ar en av de lagsta i samhadllet. Det finns
kanske de som ar annu lagre an mig men
jag ar troligen en av de lagsta och da har
man inte makten. Nar som helst kan mattan
ryckas undan...”

Att “ha makten” kan forstas som ett uttryck
for att ha inflytande och kunna styra dver det
som hander i det egna livet.

Nar de intervjuade talade om sig sjalva
kunde det dven vara helt andra kategorier
och identiteter an funktionsnedsattning som
lyftes fram som viktiga.

Exempel pa det var att ha ett musikintresse
som avspeglade sig i en sarskild stil med
klader, smycken och inredningsdetaljer som
signalerade en viss subkultur.

Sexuell ldaggning var en annan identitetsfraga
som togs upp. Det fanns till exempel
berattelser om homosexualitet dar de
intervjuade sa att slaktingar och vanner fran
uppvaxttiden hade haft svart att acceptera
detta och att detta fortfarande kunde vara
jobbigt.

Med aren hade det blivit lattare att sta for
sin homosexualitet, men det fanns tillfallen
da personal hade uttryckt sig nedsattande
om homosexuella. Trots att det hade kants
krankande togs inte fragan vidare eftersom
personalen var tillfallig.

Forhallande till andra

De intervjuade berattade om foéreningar

dar man delar och utbyter erfarenheter
med andra personer som har samma eller
snarlik funktionsnedsattning. Umganget
och aktiviteterna i dessa féreningar uppgavs
framst fylla en social funktion, som att aka
pa utflykt eller ga ut och ata tillsammans.

Det férekom att syftet med att delta i
féreningslivet forklarades vara att hitta en
partner — daremot inte att stotta och starka
varandra pa ett mer politiskt plan. Att ha en
partner med samma funktionsnedsattning
upplevdes av vissa som bra och beskrevs i

termer av att “skydda varandra”.

For andra var forhallandet till andra
personer med samma eller liknande
funktionsnedsattning som man sjalv mer
komplicerat. Det framférdes asikter om
att det har negativa konsekvenser att
vara tillsammans med andra personer
med funktionsnedsattningar inom olika
verksamheter.

Orsaken sades vara att vissa personer

var aggressiva, valdsamma, ackliga eller
efterhdngsna. Vissa av de intervjuade kande
i dessa fall obehag, radsla och otrygghet.
Strategier for att hantera situationen sades
vara att krava att fa vara for sig sjalv i ett
eget rum eller i vilorummet. Att springa
hem var ett annat satt att undkomma dessa
situationer. Det fanns dven de som anpassade
raster och aktiviteter sa att de skulle slippa
vissa personer.

For andra var det viktigaste att personalen
var narvarande och stéttande. Det talades
ocksa om forhallningssatt for sjalvkontroll. De
intervjuade uttryckte tolerans och férstaelse
for andra deltagares funktionsnedsattning
och satt att vara genom att férséka beharska
sin egen irritation. Neutralt konstaterades

att man bara gillar att umgas med en, nagra
personer eller ingen alls.

For vissa av de intervjuade var det inte aktuellt
att umgas med andra deltagare pa fritiden
utanfor sjalva verksamheten, eftersom de
inte delade samma intressen. Framlingskap
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infor varandra kunde uttryckas med ord som
att var och en holl pa med sin egen gre;

pa dagarna. Det enda man upplevdes ha
gemensamt var funktionsnedsattningen.

Det férekom aven aktiviteter som byggde
pa samarbete och dmsesidigt stdttande i
detta att ha en funktionsnedsattning. Ett
exempel var tidningar som gérs inom daglig
verksamhet. Av berattelserna att déma var
det dock osdkert om sadana aktiviteter
bidragit till 6kad gemenskap eller 6kad
delaktighet i 6vriga samhallet.

Det férekom att deltagare i studien snarare
identifierade sig med personer utan
funktionsnedsattning. Det tog sig uttryck i
att jamfora sig med andra i sin familj eller
med jamnariga vanner. Jamforelsen kunde
vara negativ i foérhallande till andra, som att
de sjalva inte hade korkort eller arbete.

Vissa av intervjupersonernas liv hade praglats
av att bevisa fér omgivningen att de ar
duktiga och kan klara av saker. De hade av
foréldrar och stédpersonal uppmanats att
ldra, trana och dva anda sedan skoltiden.
Synen pa livet som ett standigt larande och
tranande kunde i vissa fall dven innefatta
tron att olika sinnesférmagor gick att trana

upp.

Forhallanden till foraldrar och andra personer
paverkar synen pa funktionsnedsattning.
Foljande citat visar pa forhallningssatt

till foraldrar och hur man anpassar

sig till deras forestaliningar om olika
funktionsnedsattningar, men ocksa reflekterar
dver sin egen position i férhallande till
foraldrarnas forestallningsvarld.

“Pappa sade: det dar &r ett café till fér
utvecklingsstérda, vi ska inte ga dit. Och
butiken dar jag jobbar da?”

Myndigheters kategorisering

Intervjupersonerna forholl sig ocksa

till de indelningar av manniskor som

gors av myndigheterna. Det kan vara
kategorisering av manniskor i sadana med
och utan funktionsnedsattning, eller i olika
personkretsar utifran diagnos. En sadan
kategorisering kan for den enskilda personen
vara inkérsporten till stéd men ocksa
upplevas som ett negativt utpekande.

“Vi har det gemensamt att vi har Aspergers
syndrom. Det kanske man maste ha for att
man ska fa bo har.”

| f6ljande citat finns ett avstandstagande
fran kategoriseringen for den egna
identitetens del, men ett accepterande

av att myndigheterna maste gora sadana
indelningar for att kunna utféra sitt uppdrag
att férmedla stéd enligt lagen:

“Jag ansaq inte att jag var sjuk utan att
jag hade stoppats in har av socialen for
de behdvde stoppa mig nagonstans efter
att de fick mig pa sitt bord, efter det att
arbetsférmedlingen ville bli av med mig."

Det finns dven ett genomskadande av att
myndigheterna tvingas férhdlla sig pa ett
visst satt, som inte dverensstammer med
individens syn pa sig sjalv.

Det blir i det laget tillfalle for individen att
utéva ett motstand mot myndigheternas
kategoriseringar och samtidigt framhalla sig
sjalv som aktor. Motstandet konkretiseras
bland annat i att uttrycka ointresse for det
som myndigheten i slutandan kom fram till
gallande funktionsnedsattningen:

“Vid ett tillfalle sa ville de arbetshandikappa
mig fér da kunde de gbéra nagon formalitet
utan behov av diagnoser och sadant, da
skulle man fa en massa resurser. Jag motsatte
mig det véldigt lange fér jag ansag inte att
Jag var handikappad. Men till slut sa ldt jag
dom gdra det. Jag féreslog huvudet da sa att
sdga. Jag vet inte riktigt vad de skrev.”

Sjalvinsikt och makt 6ver sitt liv

Deltagarna i studien talade om sjalvinsikt och
att komma tillrdtta med sitt eget liv och sina
begransningar, men ocksa om att sta upp for
sig sjalva och sina behov.

Det fanns de som sdg tillbaka pa en positiv
utveckling fran ett sjalvdestruktivt beteende
till ett tillstand med eget boende och
sysselsattning, men framfor allt betonades
férmagan att kunna satta ord pa sitt liv och
sina kanslor och veta vad man orkar och
vilken stressniva man klarar av.
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“Jag trodde inte jag skulle fixa nagonting
liksom. Men det har gatt bra fér mig. Jag star
pa egna ben och ar sjalvstandiq. (...) Istallet
fér att folk bara skulle snacka skit om mig sa
bérjade de prata positivt om migq istallet. Men
det var jag inte riktig van vid. Eftersom det ar
ju det enda de har gjort under de har aren.”

Somliga berattade att de medvetet upphort
med vissa beteenden vid 6vergdngen fran
barndomen med motiveringen att “vuxna
inte gor sa”.

Arbetslivet var ett omrade ddr det av

vissa ansags viktigt med sjalvinsikt for att
arbetssituationen skulle bli sa bra som
mojligt. Erfarenheten var att det skapade
konflikter och irritation om man inte var
dppen med sin funktionsnedsattning pa
arbetsplatsen. De intervjuade trodde att detta
i forlangningen kunde forsvara for andra
personer med funktionsnedsattning att fa
jobb — sarskilt de som inte har en uppenbar
och synlig funktionsnedsattning.

| detta sammanhang framfordes kritik

mot sarskolan som battre borde forbereda
eleverna infor vuxenlivets mote med
samhallet. Skolan ansdgs inte informera om
intellektuella funktionsnedsattningar och lara
eleverna forsta vad den innebér och hur de
ska tala om den.

Vissa intervjuade hade mott attityden
att andra manniskor vill vara snalla och
inte kritiserar personer med intellektuell

funktionsnedsattning, nagot som uppfattades
som brist pa respekt.

Som uttryck for att ta kommandot i sitt

liv berattades om att lamna destruktiva
beteenden, att sluta umgas med negativa
personer och relationer eller utsatta sig for
farliga situationer. Vissa hade lart sig att
kontrollera sitt beteende, satta granser och
valja bort relationer och situationer som
de inte mar bra av. De fanns ocksa de som
lart sig att styra dver egna beteenden som
tidigare haft negativa konsekvenser.

Det kunde vara att bromsa sig sjalv nar den
andre i en relation inte vill ga sa snabbt
fram eller att lagga band pa sig inom
verksamheten for att andra inte ska bli
skramda av ens utbrott, skrik och svordomar.
Att pa sa satt beharska sig beskrevs ha bade
for- och nackdelar. Det liknades vid en fasad
av att alltid vara lugn och stabil trots den
ilska och frustration som fanns inombords.

Att fa stéd och att hjdlpa andra

Att inte vilja bli stamplad som person med
funktionsnedsattning betydde inte att de

intervjuade inte sdg sitt behov av stéd. De
menade att de hade vissa svarigheter och

behovde stdd att hantera dem.

Stéd fran samhallet kunde de visserligen
uppleva som kontroll och tvang, till och
med angestframkallande. De var tvungna
att std ut med kontrollen for att fa det stod

de behovde, men ville samtidigt halla viss
distans.

Hallningen att inte vilja ha allt stéd som var
mojligt att fa férekom ocksa. Det handlade
om att inte stalla for hdga krav pa personalen
eller om att det sags som positivt med
“utmaningar” i livet.

“Det hér &r férsta gangen jaq far boendestéd.
(...) Jag har aldrig haft kontakt med den héar
sidan férut liksom. Det &r helt nytt fér mig.
Ja, det kdnns ju lite sa ddr, det ar inte bra for
sjalvfértroendet. (...) Men det kan vél vara
schysst att ha lite stéd. Men sa smaningom
vill jag ju férséka klara mig helt sjalv.”

For dem som intervjuats var det ocksa viktigt
att vara en person som gor ndgonting for
andra. Det kunde ta sig uttryck i att ga fram
och hjalpa nagon trots att féraldern som var
med forsokte stoppa en. Vissa deltog i olika
férsamlingar dar en del av gemenskapen
ocksa gick ut pa att stétta andra manniskor.

Aven mer vardagsnara handlingar som att
hjalpa sina aldrande foraldrar eller vanner
med psykisk ohalsa ingick i att hjdlpa andra.
Nar man sjalv ar den som hjalper andra
forandras rollen fran att vara den mer eller
mindre passiva mottagaren av stdd till nagon
som har en viktig och meningsfull funktion
att fylla. Att hjalpa andra gjorde att de kande
sig mer sjalvstandiga.

Nar det galler sjalvstandighet, som ar det
underliggande temat i den har skriften,
ar det ndgot som framtrader pa olika satt
for olika individer. Intervjuerna utgick fran
konkreta fragor, men kom pa flera satt

in pa det som ror funktionsnedsattning
och sjalvstandighet. Har foljer ett citat dar
begreppet ges en betydelse for en av de
intervjuade personerna.

“Sjalvstandig, jag vet inte, sjalvstandighet
kanske inte ar det viktigaste ordet fér mig,
det dr ett bra ord det ocksa. Utan det dar att
jag mar sa mycket battre psykiskt, jag mar
béttre psykiskt och jaq dr friskare, tror jag,
och sedan har jag ett bra stéd runt omkring
mig pa manga satt som gér att livet fungerar
bra.”




Berattelsen om "Tim"

Tim

Tim ar 28 ar. Han alskar att snickra
och bygga. Han och farmor brukade
bygga kojor pa landet tillsammans nar
han var liten. Tim drémmer om att

fa jobba pa den byggfirma dar han
gjorde nagra veckors praktik under
sarskoletiden. Han vet inte varfér han
bérjade pa den dagliga verksamhet
han dr pa nu.

Tim trivs bra med personalen och ganska bra med
arbetsuppgifterna som bestar i att stada, sortera klader
i second hand-butiken samt att rita och mala. Han har
aldrig tankt pa att saga nej till ndgra arbetsuppagifter.
Det dr ju personalen som bestammer vad han ska
gora. Han vet inte varfér han inte fick fortsatta pa
byggforetaget och inte heller vad som kommer att
handa i framtiden. Han har inte en aning om vart

han ska vanda sig for att fa snickra och bygga igen
eftersom farmor nu ar dod.

Pa daglig verksamhet jobbar deltagarna mest var for
sig. Tim kanner nagra av de andra sedan grundskolan,
men de umgas inte pa fritiden. Nagra deltagare gor
Tim orolig eftersom de far utbrott och skriker ibland.
Tim pratar helst med en sarskild person i personalen
som han skulle vilja ha som kontaktperson pa daglig
verksamhet. Men chefen har sagt att det inte gar. Tim
férstar inte varfor. Nagra ganger om aret har Tims
foraldrar och personalen ett mote da de bestammer
vad som ska handa pa den dagliga verksamheten
framover. Tim sitter med pa mdtet men brukar inte
sdga sa mycket sjalv.

Tim bor hos sina féraldrar och trivs bra med det. Han
har ett eget rum och de kér honom till den dagliga
verksamheten i bil. P4 helgerna féljer han med
foraldrarna pa utflykter och till deras vanner. Tim far
pengar av sin pappa, nar han vill kdépa nagot. Det

tycker han ar bra, eftersom han tycker det ar svart
med pengar. En gang slésade han en femhundralapp
pa lotter och efter det far han bara ta med sig 100
kronor som mest nar férdldrarna inte ar med. Sa har
foraldrarna bestamt att det ska vara.

Tim gor ibland saker med sin kontaktperson. De kan
inte ses sa ofta eftersom kontaktpersonen har ont

om tid. Tim brukar vanta pa att kontaktpersonen ska
ringa men de bestammer tillsammans vad de ska gora.
Oftast ar de hemma hos Tim och spelar spel. Tim
skulle garna vilja ga pa nagon musikkonsert och pa en
riktig bandymatch ndgon gang, men har aldrig pratat
med kontaktpersonen om det. En kvall i veckan spelar
Tim bandy med sitt lag. De flesta andra kvallar ar han
hemma och spelar dataspel.

Pa helgerna traffar Tim sin tjej Anne. De ar lika gamla
och larde kanna varandra i sarskolan. Anne jobbar

pa café och bor pa ett gruppboende. De brukar ses
hemma hos Anne. Da tittar de pa film, dricker &l

och pussas. Tim far inte sova éver hos Anne. Det har
hennes foraldrar bestamt. Foraldrarna har ocksa sagt
att de inte tycker om att de dricker 6l, men det struntar
Tim och Anne i. Tim undrar nar han och Anne kommer
att fa sova éver hos varandra.
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'EGEN LYA MED LAGOM
MYCKET HJALP

Om boende och stdéd | hemmet

"Pa en boendeplats skulle jag vilja bo, dér jag fick mycket
ansvar for mig sjalv.”

"Min lagenhet ar ju valdigt bra fér mig. Dar ar jag
verkligen mig sjalv och dar ar jag sjalvstandig. Den ar sa
bra. Den &r sa fantastiskt bra sa det ar jatte... valdigt bra!”

"Man fick inte ha ndgon som sov éver pa boendet, men
det hade man ju ibland anda. Alltsd, jag tankte s& har: Ah
da far jag gdémma den under tacket om de kommer in och
tittar i rummet. Jag menar, man ar manniska liksom.”

"Jag trivs valdigt bra pa min nuvarande gruppbostad.
Nufértiden har jag och min familj i stort sett inga
konflikter. Det tycker jag ar valdigt skdnt, sa det var
verkligen pa tiden att jag flyttade hemifran.”

"Jag har fatt prova pa att tvatta har pa korttids, sa jag vet
hur man gor, och jag har fatt fixa avloppet och sadant.
Egentligen ar det farsan som gor det i huset dar vi bor.
Men har har jag fatt géra det. ”

"Jag bor i samma hus som mina foraldrar. Det passar bra
att jag goér det nar jag har Aspergers syndrom. (...) Det
skulle vara svart for mig att klara ett vanligt boende, men
nagra ganger har jag faktiskt velat det, jag skulle velat det
egentligen.”

"Det ar val allt mdjligt som lockar med en egen lagenhet.
Dar pa gruppboendet kanner man sig kontrollerad, det
ar skont att ha ndgot eget. (...) Det ar jag som hittat
lagenheten. Jag har statt manga ar i bostadskd, sa jag
fick den har lagenheten. Det ar sant som éar bra for
sjalvfortroendet.”

"Boendestddjaren och jag har ju pratat mycket

med varandra, och vi har kommit fram till att min
sjalvstandighet maste ju komma fram inifran. Det ar det
man ska stotta.”

“Folk har ju boendestdd, men jag vill inte ha nagon sadan
rotande i mina grejer. Jag anser nog att om inte jag klarar
av att stada sjalv da ar det lika bra att jag lever i skiten, for
att man bor kunna klara av det sjalv, annars ar det ingen
poang med det. Jag har inte rad att ha tjanare som gor
det 4t mig och da som sagt, man bor klara av det sjalv.”

“Vill du flytta hemifran? Ja, fast det blir ju inte sa enkelt.
Jag vill bo pa ett sarskilt stalle. (...) Det finns bara ett enda
stalle och det ar fullt. En som jobbar pa jobbet, jag har
utsett henne till rapporterare, att hon ska se till att den
férsta som lamnar platsen ska lamna sin plats till mig.”

" Att boendestdd inte far hjalpa med ekonomin, ar en bra
regel, de far inte hjalpa fér mycket da far de for mycket
kontroll Gver en.”

“Sedan kom jag med vissa idéer till boendestdd, som inte
riktigt gick att infria da. Jag hade en idé om att vi skulle
ha rutiner fér stadningen av kdk. Och da sade jag, om
vi satter upp en rod lapp och sa ar det bara fem punkter
om hur man gor i kdket och sedan tar vi en bla lapp om
badrummet till exempel, och sa plastar vi in dem och sa
finns de dar. Men nej det gar nog inte att fixa med olika
farger. Jo, det tror jag visst att det gor fér vad jag har
forstatt, sade jag, for folk som har neuropsykiatriska, sa
kan det vara sa att dar det ett vitt papper sa syns inte det
sa bra. Sa det ar battre med nagon farg mot nadgonting
annat.”
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Hur ser man pa méjligheten att Hur paverkas sjalvstindigheten
V5|ja var och med vem man bor av hur man bor?
med?

Kan man bli sjalvstandig dven
om man inte flyttar hemifran?

Nar blir sarskilt boende
ett eget boende?

| det har kapitlet redovisas vad de 20
personer som intervjuats berattade om
deras boende, att flytta hemifran, val
av boende och om hur de sag pa stodet
i sitt eget hem.
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Erfarenheter av olika boendeformer

De intervjuade personerna hade antingen
bott pa samma plats hela livet eller hade
erfarenhet av olika boendeformer som de
kunde jamfora mellan. Att bo i egen lagenhet
upplevdes som nagot positivt och starkande
for sjalvkanslan. Att vélja bostad uttrycktes
pa olika satt — alltifran att 6det bestamt hur
man skulle bo till att vilja bo i en alldeles
sarskild gruppbostad med viss inriktning.

Vagen till att f& bostad sag olika ut, delvis
beroende pa de intervjuades alder. De hade
fatt bostad efter att ha statt i bostadsko eller
genom hjalp av foraldrar eller kommunen.
Det fanns dven de som képt egen bostad. De
som inte haft tillgang till ett kapital berattade
hur svart det var att fa en lagenhet nar man
inte har arbete med inkomst.

Det fanns erfarenheter av att byta till
mindre och billigare bostad for att sanka
kostnaderna efter skilsmassa/separation,
konkurs eller sjukskrivning. Det forekom
ocksa att de intervjuade hade riskerat eller
hotats av vrakning pa grund av ekonomiska
svarigheter eller pa grund av kaos och
oordning i ldgenheten. Vissa hade sjdlva
overklagat beslut om vrakning.

Bland intervjupersonerna fanns erfarenheter
av att bo ihop med ndgon annan, men i
regel bodde de pa egen hand. Vissa uttryckte
planer pa att dela bostad med syskon eller
vanner.
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| intervjuerna beskrevs ensamheten i boendet
som saval positiv som pafrestande. Den
sjalvvalda ensamheten beskrevs som behaglig
och uttrycktes med ord som att fa vara

ifred och bestamma 6ver sig sjalv och sitt
hem. Andra som saknade socialt umgange
upplevde ensamheten som patvingad och
ofrivillig. De tankte tilloaka pa tidigare
erfarenheter av kravlést socialt umgéange
med sallskap och smaprat framfér tvin.

Det fanns tidigare negativa erfarenheter av
att ma daligt i eget boende. Det uttrycktes
darfor oro for att an en gang bo i egen
lagenhet. Loften fran personal inom
psykiatrin om stdd och vard vid behov, var en
starkt bidragande orsak till att det fungerade
bra att bo i egen lagenhet.

De intervjuade beskrev tidigare perioder av
vistelser inom skiftande behandlingsformer
som olika typer av boende. De namnde
exempelvis Hem for vard eller behandling
(HVB-hem), stddboende, familjehem,
tvangsvard och rattspsykiatrisk slutenvard.

De beskrev bade positiva och negativa
upplevelser i dessa boendeformer.

Det fanns positiva erfarenheter av personal
som hade haft ett vanligt och respektfullt
bemdtande. Annat som upplevdes positivt
var gemenskapen mellan de boende och
att de uppmuntrades att vara delaktiga i
matlagning, stadning och utformande av
aktiviteter.
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Negativa erfarenheter som de berattade om
var medboendes valdsamma och hotfulla
beteende, vilket upplevdes skrammande. |
vissa fall beskrevs personalens bemdétande
som respektldst och arbetsmetoderna som
krankande.

De intervjuade beskrev vissa boenden med
behandlande inriktning som passiviserande
och institutionaliserande, vilket férsvarade
overgang till eget boende.

Att flytta hemifran

Nar de intervjuade tankte tillbaka pa flytten
fran féraldrahemmet beskrev de kanslor av
bade langtan och radsla. De som var inne |
denna process berattade att syskon flyttat
hemifran och att féraldrarna da diskuterat
olika boendealternativ med dem.

Det fanns de som bodde kvar hos foraldrar
eller annan slakting och trivdes med det. De
ville bo kvar sa lange de kunde och hade
pratat och kommit éverens med féréldrarna
om att bo kvar sa lange dessa lever. De tyckte
om sina foraldrars sallskap och menade att
det var tryggt med deras stdd och hade inte
funderat pa att flytta.

Hos andra fanns en stark langtan att flytta.
Det forekom uttryck av frustration dver att
familjemedlemmar tvingade dem att bo

hos en nara slakting trots att de vill flytta till
gruppboende. De som bodde med slakt eller

foraldrar tog ansvar for ordningen i sitt eget
rum, men hade i dvrigt inga férvantningar
eller krav pa sig att utféra hushallssysslor
eller annat hemarbete. Nar korttidsboende
namndes beskrevs det i termer av att 6va
hemmasysslor for att senare i livet kunna
klara dessa sjalv.

Stod i boendet

De intervjuade beskrev en utveckling mot
storre sjdlvstandighet genom att i det egna
boendet ha stéd fran exempelvis kommunens
boendestod, forsamling, anhdriga och
vanner. Att ha boendestdd i den egna
lagenheten var ndgot som uppskattades

och sades bidra till en kansla av trygghet

och personlig utveckling mot stegvis 6kad
sjalvstandighet.

Det fanns de som tackat nej till boendestéd
eftersom de ville klara sig sjalva eller inte ville
att ndgon annan skulle rota i deras saker. Det
framfordes aven asikter fran dem som inte
valt boendestdd sjdlva att det var onddigt
och gjorde att man kande sig granskad och
kontrollerad.

Det berattades ocksa om att det i borjan
kunde kannas som att bli tvingad att ta emot
boendestdd for att fa bo kvar i sin lagenhet.
Nar de upptackte vad stddet innebar i
praktiken kandes det battre. De intervjuade
bemottes med respekt, fick inflytande

over tider, vad som skulle géras och vilken
personal som skulle komma.
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Osékerheten om hur boendestddet skulle bli i
framtiden var dock stressande for en del som
vantade pa nya bistandsbeslut.

Bra personal fran boendestdd sades tillgodose
manga olika behov och ge individuellt stod.
Stod som beskrevs var exempelvis viss praktisk
hjalp med stadning, matlagning, att ringa
jobbiga samtal, papperssortering eller att ga
och handla tillsammans. Intervjupersonerna
berattade ocksa att personalen i férsta hand
stottade genom att skapa struktur och vara
narvarande nar den boende utférde sysslorna
sjalv.

Forklaringen var att de behévde motivation,
struktur och stdd att komma igang.
Boendestdd kunde entusiasmera och hjdlpa
till att planera och avsluta géromal. De
arbetsmetoder som uppskattades beskrevs
som hjalp till sjalvhjalp och ett stéd steg for
steg.

Boendestoddet kunde enligt de intervjuade
ocksa ha en férebyggande funktion, sa att
forhdllandena i boendet sd att sdga inte gick
overstyr. Det hande att man stadade innan
boendestddet kom sa att det inte skulle se sa
forskrackligt ut. Boendestddjarna fyllde ocksa
en viktig funktion genom att informera om
olika samhallsfunktioner, stéd man har ratt
till, hjdlpmedel eller aktiviteter.

Boendestod

Boendestdd beskrevs ocksa som ett psykiskt
och sjalsligt stéd. Boendestddjare stottade
genom att lyssna, bekrafta, motivera och

lugna, vilket upplevdes som mycket vardefullt.

Men for att en sddan relation mellan
boendestddjare och boende ska byggas upp
krdvs samma personal under langre tid. Da
skapas enligt intervjupersonerna majligheter
att lara kdnna varandra och boendestddjaren
forstar da den boendes behov. Relationen
beskrevs i termer av fortroende, respekt och
tillit.

Det uppskattades nar boendesttddjaren var
flexibel och kunde ga utanfér det vedertagna
arbetssattet. Vetskapen om mgjligheten

att kunna ringa sin boendestddspersonal

nar man mar daligt hade lugnande

inverkan. Annat stdd som namndes var att
boendestddjare satt med vid méten med
myndigheter.

De brister i boendestddet som togs upp var
framst att det var for manga olika personer,
men ocksa daligt bem&tande och bristande
kompetens om funktionsnedsattning

hos viss personal. Aven beskrivningar av
bristande initiativférmaga och engagemang
hos boendestddspersonal férekom. Det
hade hant att kritik om detta framforts till
enhetschefen och i vissa fall hade hansyn
tagits till synpunkterna och situationen hade
forbattrats.

En 6nskan som framférdes var att kunna
fa hjalp och stéd med mer an de dagliga
rutinerna. Exempel pa detta var att fa

stdd och motivation till att skapa ordning

i hemmet, exempelvis rdja ur skap och
lador, men ocksa att fa stdd att prova olika
hjalpmedel samt idéer och fungerande
strategier f6r en smidigare vardag.

Gruppboende och serviceboende

De deltagare i studien som bodde i sarskilda
boendeformer som gruppboende och
serviceboende talade ofta om sitt boende i
termer av sin egen lagenhet och bostad. De
hade pratat igenom val av boendeform och
hur flytten skulle ga till med sina féraldrar.

Att ha sin egen lagenhet i gruppboende och
samtidigt ha maojlighet att kunna valja att
delta i social samvaro i gemensamma lokaler
beskrevs som positiva erfarenheter. Aven om
man inte hade sa mycket gemensamt med
de andra boende, férutom situationen och
mojligen funktionsnedsattningen, kandes det
tryggt att veta att man inte var helt ensam.

Att kunna ga och prata en stund med
personalen i gruppboendets eller service-
boendets gemensamma lokaler ansags
vardefullt. Vissa deltagare i studien berattade
att de féredrog att samtala med personalen
framfér att umgas med sina boendegrannar.
Boendepersonalens narvaro beskrevs som en
trygghet av dem som ibland fick depressioner,
eftersom personalen da kunde ingripa.

Inskrankningar i sjalvbestdmmandet som
beskrevs var att inte fd ha nagon som sov
Over i den egna lagenheten i gruppbostaden.
Andra begransningar som togs upp var

att inte fa ha djur eller fagelbord, inte

fa se pa porrfilm eller dricka alkohol. De
intervjuade berattade att de inte visste vilka
anledningarna till dessa begransningar var.
Reglerna beskrevs som krankande eller
storande. Det fanns de som berdttade att
de trotsade reglerna och gjorde som de ville
anda.

Andra beskrev dvertradelser av gemensamma
regler fran personalens sida. Exempelvis
fanns de som hade blivit upprérda éver att
personal fran boendet utan tillatelse gatt in i
ldgenheten for att stada.

Det beskrevs som positivt att sjalv kunna valja
nar man behdver hjalp fran personalen pa
boendet. Intervjupersonerna poangterade
att de kunde gora det mesta sjalva, men att
de i vissa situationer bad om hjalp. Exempel
pa sadana situationer var vid matlagning

och nar de skulle géra inkdp av dyrare varor,
som till exempel kldder och mébler. D4 fanns
behov av att ha med sig ett smakrad.
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STADIGA BAND SOM
BINDER OCH BAR

Om relationer till foraldrar, Syskon och slakt

“Det kanns positivt det som jag har uppnatt. Det kanns
som att jag fixar det sjalv och star pa egna ben. Jag har
varit hos mamma tre ganger det har dret, sa det ar inte sa
ofta. Forut akte jag dit varje vecka. Det kanns jattebra! Det
ar val normalt att man haller kontakt med sina féraldrar.
Ja, det ar sa jag vill ha det. Det kanns positivt att man har
klippt navelstrangen liksom.”

"Mina foraldrar har inte velat sldppa mig for tidigt i och
med mitt funktionshinder da. Jag vet inte vad de var
oroliga for, att jag skulle f6lja med ndgon kanske eller
nagot sadant dar. De forstod till slut att de behévde slappa
taget lite grann. Det ar bra tycker jag.”

“Nar pappa kommer hit till verksamheten sa springer han
in och ut praktiskt taget direkt. Jag vet inte om han tycker
det ar laskigt med manniskorna har eller om han skams
fér mig.”

"Jag bor med min bror, for han tyckte att det var bra sa
har. Jag tycker inte det ar bra, for jag har bott med honom
jattelange. (...) Han ar som en boendestddjare mot mig.
Men jag sa, det ska han inte vara. Det blir kaos, fér han ar
inte det egentligen, han ar bara mitt syskon. (...) Alltsa jag
vill ha hjalp utifran helt enkelt!”

“Mamma har hela tiden undrat vad det var for fel pa mig.
Man kan ju oroa sig fér mycket for sina barn och hélla

pa att jamfora for mycket i stéllet for att bara acceptera
att tva manniskor ar olika och att man utvecklas i olika
takter.”
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Vad betyder relationerna till féraldrar,
syskon och andra sldktingar for att bli
sjalvstandig?

Kan relationerna till slakten vara
hindrande?

Hur kan man frigora sig fran sina
foraldrar om man ar beroende av

stod av dem?

Vilka mojligheter finns i relationerna?
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I det har kapitlet redovisas det som
intervjupersonerna berattade om hur de
sag pa kontakten med foraldrar, syskon och
sldktingar. Vad dessa relationerna betydde
for dem och hur det stéd de fick bade kunde
ha positiva och negativa effekter.

Relation till foraldrar

Relationen till foraldrarna beskrevs av de
intervjuade som bade mojliggérande och
hindrande for sjalvstandigheten. Aven

nar féraldrarna sjalva blivit dldre och de
intervjuade blivit vuxna talades om stod fran
foraldrarna. De som fortfarande hade sina
foraldrar i livet hade kontakt med atminstone
en av dem.

Starka band till féraldrarna framgick genom
det som sades om dagliga telefonsamtal eller
besék om man bodde nara varandra. De som
inte umgicks sa mycket eller bodde langre
bort fran sina foraldrar berattade att de holl
kontakten via telefon och ibland reste till
dem pa besok.

Det forekom berattelser om en fin och

nara relation med en av foraldrarna, den
som hade varit stéttande och hjalpsam
under uppvaxten. Andra beskrev daliga
eller obefintliga relationer till foraldrar. Det
kunde bero pa att férdldern haft en negativ
installning till funktionsnedsattningen eller
varit franvarande under uppvaxten. Goda
relationer till féraldrars nya partners efter
skilsmassa forekom ocksa.

De intervjuade talade ocksa om hur
relationen till féraldrarna férandrats under
livet; ibland hade det blivit battre, exempelvis
nar man flyttat fran féréldrahemmet, och i
vissa fall sdmre nar man tvingades bo kvar
fast man inte ville.
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Relationen kunde dven vara ganska
okomplicerad. Vissa deltagare berattade att
de traffade sina féraldrar i man av tid och
att de turades om att ringa. Andra beskrev
sin gemenskap med ena foraldern som en
vanskapsrelation dar bada uppskattade
varandras sallskap.

Vissa av intervjupersonerna foérstod och
hade dverseende med sina dverbeskyddande
foraldrar. Det kunde galla att foraldrarna
sent vagade slappa taget om dem nar de
blivit vuxna och till exempel ldta dem ga

till sin verksamhet sjalva. De tankte att
foraldrarnas oro berodde pa att deras barn
har funktionsnedsattning, och att de var
sarskilt oroade for deras sakerhet.

Redogorelser fanns ocksa om foraldrar

som skuldbelade, pressade pa for hart eller
skamdes Gver att deras vuxna barn hade en
funktionsnedsattning eller inte klarade sig
sjalva och dessutom inte gjorde ratt for sig i
samhallet genom att ha ett |6nearbete.

Stod fran foraldrar

Alla tog inte emot stdd fran foraldrar men
visst stod fran foraldrarna upplevdes i regel
som onskvart samtidigt som beroendet och
kontrollen som ibland medféljde kandes
frustrerande. Det stéd som beskrevs var
ekonomiskt och praktiskt, men ocksa socialt
och mentalt. Detta upplevdes som bade
positivt och problematiskt. Det fanns de som
var tacksamma for stddet men egentligen

onskade ett storre oberoende och mer
sjdlvstandighet. Det kan illustreras med

att det kandes battre att Idna pengar fran
banken eller l&neinstitut med ranta &n fran
foraldrarna.

Det férekom dven beskrivningar av hur
foraldrar som bodde i nérheten av sina vuxna
barn, utan deras samtycke gick in i bostaden
for att stdda och kolla post, vilket upplevdes
som negativt.

Det berattades om vissa perioder i livet da
man varit mer beroende av sina féraldrars
hjalp, till exempel under tider av slutenvard
eller tvangsvard. Permissionerna tillbringades
da hos foraldrarna, eftersom de intervjuade
inte hade ndgon egen bostad under dessa
perioder. Vid utskrivning flyttade personerna
till eget boende, vilket medférde att
relationen till féraldrarna blev mer jamlik.

Andra beskrev att foraldrarna hjalpte till med
sadant de sjdlva tyckte var svart, obehagligt
eller trakigt — som kladinkdp, hushallssysslor,
personlig hygien, hantering av pengar — eller
att de fick skjuts vid behowv.

Det férekom ocksa att de anvdnde sig av

sina féraldrars hjalp fastén de egentligen
kunde klara sig sjalva eller fa hjalp av
personal. Exempel pa det var att ta bussen till
féraldrarna med en pase smutstvatt for att de
skulle tvatta at en. | efterhand kandes detta
lite genant och de visste inte riktigt varfér de
gjorde sa.

Frigorelse

Vissa av de intervjuade bodde kvar hos
foraldrarna och tyckte det var tryggt och
trivsamt. De hade sallskap och var néjda
med den hjalp de fick. Andra intervjuade
beskrev foraldrar som hade forberett dem
pa eget ansvarstagande genom att tala

om en framtid fér dem i eget eller sarskilt
boende och som var stéttande i flytten fran
foraldrahemmet. Tillsammans diskuterade de
olika boendealternativ, gick pa studiebesdk
till gruppbostader och planerade infor
framtiden utifran den intervjuades behov.
Flytten praglades av dialog och samférstand
mellan personen sjalv, féraldrar och personal
pa det nya boendet.

Motsatsen fanns ocksa; féraldrar som inte
forberedde de intervjuade pa ett sjalvstandigt
liv eller pa hur det skulle bli nar foéraldrarna
inte fanns i livet langre. De intervjuade
berattade att flytten till eget boende eller
gruppbostad var en viktig del av frigdrelsen
fran foraldrarna.

Initiativet till flytt beskrevs ibland komma fran
deltagaren i studien och ibland fran dennes
foraldrar, med samtycke fran deltagaren.
Bland de som flyttat hemifran fanns de som
langtade hem till den féralder de hade god
relation till och emellanat akte dit for att sova
dver.

Anledning till flytt var ibland upprepade
konflikter med foraldrarna. Flytten till
gruppboende medférde da en battre relation

dem emellan trots att initiativet kommit fran
foraldrarna.

Ibland aktualiserades en flytt till gruppbostad
av att foraldrarna sjalva flyttade till en

annan kommun. Ett annat skal till flytt som
namndes var svara hemférhallanden med vald
i familjen. De intervjupersoner som varit med
om detta hade inte erbjudits stddsamtal eller
blivit informerade om att barnmisshandel ar
olagligt. For dem hade det inneburit positiva
mojligheter att flytta hemifran. D& kunde de
vdlja att bryta kontakten med de personer
som inte var bra, och behalla de positiva
relationerna.

Att bo kvar hos foraldrar eller nara slaktingar
trots att man vill flytta framstalldes som
frustrerande och hdmmande. De som
berdttade om detta var beroende av
foraldrars och slaktingars hjalp for att en flytt
ska kunna bli mgjlig. De hade framfort sina
onskemal om att vilja flytta till gruppbostad
och dar fa stod fran personal istallet for de
anhdriga. Slakt och féraldrar hade motsatt
sig en sadan flytt och intervjupersonerna
visste inte vart de skulle vanda sig for hjalp.

Det fanns ocksa de som beskrev att de hade
forlikat sig med den situation de befann sig
i trots att férdldrar och slaktingar upplevdes
begransa deras sjalvstandighet. En tidigare
stark 6nskan att bo langre bort ifran
foraldrarna hade de givit upp.
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Andra beskrivningar handlade om att bo
med sin partner hos en av foraldrarna. De
trivdes trots begransningar i friheten, som
att foraldern bestamde vilken tid de skulle
komma hem pa kvallarna. Deras egen
malsattning var en egen lagenhet nar de val
fatt jobb och bdrjat tjdna egna pengar

Samhorighet och sallskap

Foraldrar, syskon och andra slaktingar
utgjorde ett viktigt sociala umganget for
manga av de intervjuade, for vissa det

allra viktigaste. Gemensamma aktiviteter
bestdamdes och ordnades ofta av férdldrarna
eller slakten. De intervjuade berattade att
de foljde med foraldrarna pa olika utflykter,
utlandsresor, ut pa landet, till slaktingar eller
foraldrarnas vanner, utan att de var med vid
beslutet eller informerades i férvéag om vad
som skulle ske.

Att f6lja med pa dessa aktiviteter upplevdes
som bade positivt och negativt. Det var

roligt att fa uppleva och se olika saker, men
ocksa trakigt nar det inte var nagot som
intresserade dem och de helst bara ville dka
hem. De intervjuade hade med tiden fatt valja
om de ville delta i féraldrarnas aktiviteter eller
stanna hemma sjélva. Det férekom ocksa att
de intervjuade delade ett gemensamt intresse
med en foralder, men att de anda tyckte att
det bara vara foraldrarna som bestamde.

Intervjupersonerna namnde dven andra
slaktingar som viktiga personer i deras liv.

De berattade exempelvis om att de umgicks
med mor- och farféréldrar och dgnade sig at
gemensamma aktiviteter som att lara sig laga
mat eller ha byggprojekt tillsammans.

Relation till syskon

Intervjupersonerna redogjorde for sina
relationer med syskon i termer av ndra
vanskap och émsesidigt stod. Det fanns de
som tillsammans med syskon, deras familjer
och barn, agnade sig 4t gemensamma
aktiviteter, planerade resor tillsammans,
hjalptes at med olika saker eller pratade i
telefon nastan varje dag.

Mer sparsamt umgange med syskon var att
bara traffas pa hogtider eller nar den ena
foraldern var med. Det fanns hos somliga
en langtan efter en narmare relation med
sina syskon, dar man kunde umgas utan
féraldrarna.

Intervjupersonerna berdttade aven om
mycket ndra syskonrelationer vilka hade
sarskilt stor betydelse pa grund av att
syskonen hade samma funktionsnedsattning.

De menade att dessa syskon hade forstaelse
for deras individuella svarigheter och att de
kunde stotta varandra. Detta upplevdes bade
som positivt men ocksa som ett kravande
ansvar. Det var svart att stotta nar man sjalv
inte madde bra. Ett exempel pa dmsesidigt
stdd var att bo ihop.

Intervjupersonerna beskrev dven att de
jamforde sig med sina syskon, vilket bade
kdndes inspirerande och nedslaende.
Syskon med samma funktionsnedsattning
kunde fungera som férebilder genom

att inspirera yngre syskon med sin livsstil
med yrkesutbildning, I6nearbete och egen
bostad. Emellertid kunde jamférelser med
syskon utan funktionsnedsattning dven vara
nedsldende eftersom deras livsval och mal
uppfattades som ouppnaeliga — till exempel
korkort eller yrkesval som kraver lang
universitetsutbildning.
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KVALLAR O

Om intressen och-stod

"Jag tror faktiskt jag har en god van. Jag maste tréna mig
i att ta kontakt med honom. Det blir nastan samma sak,
som ndr jag ar hemma och trdnar pa att halla ordning, da
upplever jag att det gar mycket tid. Jag har en tendens att
fastna i korsord och bdcker. Maste lara mig begrdnsa det
sa det finns plats for vanner, att skapa tid for ratt saker."

"Det finns ingen att ga ut med pa fritiden! (...) De pa
kommunen sdger inte mycket. Jag vet inte om jag far
nagon kontaktperson. (...) Jag har ingen aning vem som
gar till kommunen tillsammans med mig.”

"Ja, kontaktman har jag. En kontaktman som heter Eva,
och hon ar superbra och kristen som jag, det tycker jag

ar bra. (...) Vi sitter mest och pratar om saker och ting.
Kontaktmannen ar for att vi ska ha nadgon att traffa och
gora saker med, men hon fungerar som en riktig, nastan
som en god man for hon dr sd duktig. Hon hjalper mig
och pratar om viktiga saker och stéttar mig och varnar mig
och allt mgjligt. Och sa tar hon fram alla viktiga papper sa
att vi kan titta pa dem.”

"Jag gar pa mitt lags alla hemmamatcher. Jag har gatt pa
match sjalv, det var bra, inga problem. Jag star pa laktaren,
jag kanner inte dom andra dar, ibland kanner jag nagon.”

"Jag ska kopa chips till helgen och ibland képer jag filmer,
ibland koper jag snuskfilmer, det far inte jag, jag koper
anda, jag struntar i det.”

“Sjungit har jag gjort sen jag var liten. Jag kom till och
med in i den svaraste koren, nar fyra antogs av hundra
sOkande. Jag trodde inte mina 6ron ndr jag horde den
siffran, for jag visste inte nar jag provade in. (...) Jag
trodde inte att jag var sa duktig, det hade jag ingen
aning om. Sa vi och jag har kommit med pa korresor
utomlands.”

“Finlandsbaten har jag akt, jag har till och med pratat
med besattningen. Det var nddvandigt for att det fanns
fragor som jag ville stélla, som jag ville ha reda pa. (...) Jag
hade ju ndgon som féljde med mig naturligtvis, men det
var jag som stdllde frdgorna. (...) Ja, det var ju jag som var
tvungen, det var ju jag som ville veta svaret, inte personen
som foljde med mig. Han féljde bara med mig for att han
maste gora det, for det var en gruppledare. (...) Jag lar
mig kunskaperna genom bocker, genom historia, genom
berattelser, genom lasning, genom film, pa alla maojliga
konstiga satt.”
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Vilka mojligheter ges pa fritiden till
att starka sjalvstandigheten?

Vad innebar fritid for de som inte
har schemalagd sysselsattning eller
daglig verksamhet?

Vilka hinder finns for att gora det
man vill pa fritiden?

Anvands fritiden for att utveckla
sociala kontakter och intressen?

| foljande kapitel presenteras
resultatet fran de 20
personernas beriattelser

om deras upplevelser och
synpunkter om sin fritid

och sitt stod att komma

till aktiviteter eller utéva
sina intressen eller bara

vara ledig. Fritid kunde

ha lite olika inneb6rd for

de som hade arbete eller
arbetsliknande daglig
sysselsadttning och for de som
inte hade det. Har skildras
det som intervjupersonerna
sjalva beskrev som deras
fritid.

Intressen och aktiviteter pa fritiden

Fritidsaktiviteter beskrevs som nagot man gor
hemma, for sig sjalv eller med andra, pa eget
initiativ och nar man sjalv kanner for det.

Fritidsaktiviteter som de intervjuade gjorde
pa egen hand eller tillsammans med nagon
annan var att syssla med dator, reparera
apparater och maskiner, halla pa med
konstruktion och modellbygge, skriva brey,
handarbeta, rita och mala, lasa bdcker och
tidningar, 16sa korsord eller promenera. Att
lyssna pad musik och radio, surfa pa internet,
titta pa tv och film samt spela dataspel var
andra aktiviteter.

Nagra berattade att de pa eget initiativ

och pa egen hand tog sig in till stan for

att delta i aktiviteter. Andra var aktiva

i ndgon grupp och deltog i utflykter,
konserter, teater, fotbollsmatcher och andra
aktiviteter organiserade for personer med
funktionsnedsattning.

Tillsammans med andra kunde de exempelvis
spela schack eller badminton, ga ut och fika
eller sitta hemma och umgas. Andra sa sig
inte ha nagra sarskilda intressen alls, forutom
att titta pa tv.

Fri tid och organiserad verksamhet

Inom sysselsattning, daglig verksamhet och
liknande organiserade aktiviteter kunde man
dgna sig at intressen som till exempel maleri,
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teater, musikproduktion eller musikaler med
dans. Men eftersom en vanlig uppfattning
var att se dessa aktiviteter som “jobb"” sags
de inte som fritidsintressen, vilket de gjorde
om det utférdes hemma.

Vissa av de intervjuade hade ett starkt
intresse, som de dgnade mycket tid och
engagemang at, men sag det inte som ett
fritidsintresse utan som en livsuppgift eller
6vning och larande infér ndgot att arbeta
med i framtiden. Det sags till exempel
inte som en fritidssyssla att vara aktiv i

en férsamling, dven om mycket tid och
engagemang lades ner dar.

Foreningsaktivitet var inte sa vanligt, men
det férekom att intervjupersoner var aktiva

i nagon idrottsfoérening eller férening med
syfte att hjalpa andra. Andra var engagerade
i intresseforeningar med koppling till
funktionsnedsattningar, antingen genom att
ha fortroendeuppdrag dar, vilket de var stolta
over, eller som passiv medlem utan énskan
att paverka féreningens verksamhet.

Det fanns de som tyckte det var vardefullt
och trevligt att delta i aktiviteter tillsammans
med andra med funktionsnedsattning.

Andra tyckte inte om att delta i aktiviteter
tillsammans med andra personer med samma
eller andra funktionsnedsattningar. De ansdg
inte att de hade nagot gemensamt med dem
férutom diagnosen. Somliga talade dven

om andras beteende som obehagligt och
skrammande eller beskrev dem som trakiga,
aldre eller sjuka och att man kunde paverka
varandra negativt.

Nagra personer berattade att de inte kunde
komma ivdg pa sa manga aktiviteter som
de skulle 6nska. De kande inte till vad det
fanns att gora eller om det fanns sarskilt
organiserade fritidsaktiviteter for personer
med funktionsnedsattning som kunde passa
dem.

Ibland var det oklart vad som hindrade
intervjupersonerna att engagera sig i vissa
aktiviteter. De sa att de dlskade en viss
aktivitet, men helt enkelt inte kom ivdg. De
visste inte varfor eller vad de kunde gora at
det. | andra fall var hindren tydligare. Det
saknades ndgon som kunde f6lja med ut eller
sa hade de inte framfort sina dnskningar om
aktiviteter till kontaktperson eller féréldrar.

Deltagare i studien berattade ocksa att

de hade agnat sig at en aktivitet, som
exempelvis fysisk traning i grupp, men slutat
eftersom de inte langre hade nagon att ga
med. Manga organiserade fritidsaktiviteter
hade tagit slut efter skoltiden och inte blivit
ersatta av nya.

Motion och idrott

Bland de intervjuade fanns en medvetenhet
om att de behdvde motionera och réra pa
sig for halsans skull. Vissa motionerade pa
egen hand genom att till exempel promenera
eller cykla. De som var delaktiga i lagidrott
eller var medlemmar i ndgon idrottsférening
talade om det som en rolig och vardefull
gemenskap. Till exempel akte de och tittade

pa nar andra tranade trots att de sjalva inte
kunde delta aktivt pa grund av skada. Andra
intervjupersoner hade valt bort féreningslivet
darfor att de ville trana nar och hur de ville.

Att ha hund beskrevs som meningsfullt

pa flera satt. Exempelvis gjorde
hundpromenaderna att man tog sig ut och
agnade sig at nagon fysisk aktivitet. Hunden
var ett fint sallskap som 6kade kanslan av
trygghet och minskade ensamheten. Att ha
hund tillsammans med en van eller slakting
beskrevs som en mdjlighet eftersom ansvaret
fér hunden da delades och inte blev alltfér
betungande.

Ibland kunde medicinering utgora ett

hinder fér mer anstrangande fysisk aktivitet.
Medicinerna beskrevs dven ha negativa
effekter pa halsan sasom viktokning och
sviktande koncentrationsférmaga. Det kunde
leda till indraget korkort vilket i sin tur gjorde
de intervjuade mer inaktiva.

Somliga intervjupersoner berattade att de
madde battre efter att ha slutat med eller
trappat ner pa vissa mediciner. De beskrev att
de da gatt ner i vikt, inte var lika trotta langre
och kunde réra pa sig mer. Att inte langre
kénna sig drogad och ofokuserad resulterade
i ett nyvackt intresse for olika aktiviteter.

Kultur och uteliv

Vissa intervjupersoner berattade om
kulturintressen som de dgnade sig at pa egen




hand: rita och mala, arbeta i lera eller med
olika hantverk och handarbeten, sjunga,
spela instrument, spela teater, med mera.

Det fanns de som gick pa teater eller
konstutstallning eller pa annat satt tog del av
det offentliga kulturlivet pa egen hand. Det
férekom att intervjupersonerna énskade gora
nagon kulturaktivitet tillsammans med andra
boende i en gruppbostad, men att de inte
hade fatt gehor eftersom ingen annan var
intresserad.

Nagra deltog regelbundet i teatergrupper
for personer med funktionsnedsattning

och tyckte det var kul. De beskrev sina
skadespelartalanger men sa att de aldrig
hade gatt pa teater. De kande inte heller till
om det fanns ndgon annan teatergrupp som
de skulle kunna vara med i. Motsvarande
gallde konstnarliga talanger.

De intervjuade som hade ett sdrskilt intresse
for musik eller en speciell musiksmak
berdttade att de exempelvis lyssnade

pa radio, Spotify eller liknande. De gick

pa musikkonsert sjalva, med sin partner

eller med en grupp foér personer med
funktionsnedsattning, vilket de tyckte om.
Somliga deltagare forklarade att de bara

gick pa konserter som ar gratis eftersom de
inte hade rad med andra konserter. Andra
hade aldrig gatt pa musikkonsert eller ens
funderat pa det eller tyckte inte om konserter
pa grund av den hoga ljudvolymen eller stora
folksamlingar.

Att umgds med andra pa restaurang eller
pub var nagot de intervjuade hade olika
uppfattningar om. Det var flera som ansdg
att det var problematiskt eftersom de inte
kunde dricka alkohol. Det kunde handla om
mediciner och alkohol inte kunde kombineras
eller att de hade tidigare negativa upplevelser
av att dricka alkohol eller att foraldrar eller
gode man inte ville att de skulle dricka. Att
vara nykter pa krogen ansags svart eftersom
de andra gasterna reagerade negativt pa det.
Krogen sags som en riskmilj¢ av dem som
valt att inte dricka alkohol.

Det framkom &ven ett mer avspant
forhallningssatt till krogen. Vissa gick till en
lokal pub, sjalva eller med en van, for att
titta pa sport, dricka lask och prata med
nya manniskor. Andra gick ut pa restaurang
pa egen hand dar de sjong karaoke och
dansade.

Intervjupersonernas ekonomiska situation
paverkade mojligheten att ga ut pa
restaurang. Det fanns de som ibland gick ut
och at middag for att slippa vara ensamma,
nagot som andra forklarade att de inte hade
rad med.

Resor

Nagra intervjupersoner berattade att

de brukade resa med féraldrarna pa
utlandssemester. Andra hade rest utomlands
med sin dagliga verksamhet. Det upplevdes
som roligt av en del och som ganska

handelseldst for andra eftersom 6évriga
resande i sallskapet uppfattades som aldre
och passiva.

Det férekom att deltagare i studien hade

rest med sin ledsagare men att de inte

tyckte det var vart att resa igen pa grund av
nervositeten de kande infér resan. Andra ville
garna dka pa fotbollsresa, men visste inte hur
det skulle ga till och vem som kunde félja
med. Det férekom &ven att ndgon skulle vilja
resa utomlands pa egen hand, men inte kom
sig for och inte visste riktigt varfér. Drommar
om att resa inskranktes av ekonomiska skal
eller pa grund av oro infor det okdnda,
obehag eller brist pa ressallskap.

Ensamhet

Vissa deltagare i intervjun uttryckte att de vant
sig vid hur de hade det och nojde sig med
det. Andra var frustrerade och missndjda med
en odnskad ensamhet och passivitet. Fran
dem som tillbringade mycket tid ensamma
hemma uttrycktes svarigheter att begransa
sitt anvandande av exempelvis dataspel, tv-
tittande och filmer. Det férekom att man
beskrev sig som tidigare dataspelsberoende.
Andra forklarade att de hade slangt ut tvin
for att inte riskera att fastna framfér den
eftersom de ansag att den stal tid fran andra
aktiviteter och paverkade dygnsrytmen.

Deltagarna forklarade att de forsokte
disciplinera sig nar det gallde fritidsaktiviteter
i hemmet for att fa tid dver till annat de ville

gora, exempelvis ga ut pa promenad, umgas
med vanner, fa tillrackligt med sémn och tid
till vardagssysslor.

Nagot som efterfrdgades var motesplatser
dit de kunde ta sig sjalva spontant, och dyka
upp nar de kande for det. De alternativ

for att bryta ensamheten som beskrevs var
att ha tillgang till en 6ppen traffpunkt, en
férsamling, trevliga grannar eller en sarskild
lunchmatsal — alternativt gangavstand till
foraldrar, syskon eller slaktingar.

Sdllskap och stod att komma ut

Det fanns bland de intervjuade en stark
langtan att fa fler vanner eller relationer, men
svarigheterna var att bryta ensamheten sjalva
eftersom de var beroende av andra personers
stod for att komma ut och traffa nya
manniskor. De som daremot umgicks med
vanner pa egen hand berattade att de dven
traffade vannernas vanner, vilket utékade
bekantskapskretsen.

Vissa beskrev dven svarigheter att skapa
vanskapsrelationer inom de verksamheter och
aktiviteter de deltog i varje vecka. Fér andra
var hemmet och verksamheterna de enda
stallen dar de traffade andra manniskor. De
kande heller inte att de fick nagot stod fran
personalen i att skapa vanskapsrelationer.

Det fanns de som forklarade att de ville ha
mer organiserade aktiviteter att vdlja pa aven
under helgerna for att slippa vara syssloldsa
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och ensamma. For vissa av intervjupersonerna
var syskon den enda lanken ut i samhallet
medan andra sa att de inte hade nagon

att ringa och att de blev sittande ensamma
hemma pa kvallar och helger.

Svarigheter att orientera sig, social fobi,
epilepsi, radsla och osakerhet angavs som
skal att inte kunna ga ut ensamma. De som
sa sig vara beroende av andra for att ta sig
ut och gora nagot forklarade att de darmed
inte heller kunde dgna sig at spontana
aktiviteter. De var hanvisade till ett fatal
inplanerade aktiviteter inom de organiserade
verksamheterna.

Det fanns dven deltagare som tog sig ut pa
egen hand och var ndjda med de sociala
kontakter de hade. Exempelvis berattades
om fotbollsintresse och att ga pa matcher,
tillsammans med nagon eller pa egen hand.
De trivdes med den gemenskap som fanns
bland supportrarna trots att de inte alltid
kdnde varandra. De personer som kunde
ta sig ut sjalva berattade att detta gav dem
nya intryck och sammanhang samt sociala
kontakter.

Kontaktperson

Kontaktpersonen var ett stéd som de
intervjuade hanvisade till nar det gallde
nagon att umgds med. Men de refererade
ocksa till umgange och kontakt med en
kompis, ett syskon, en slakting eller foraldrar,
dven om umgadnget da oftast skedde pa de
andras villkor.

De intervjuade som hade en kontaktperson
beskrev det som ett viktigt stod.
Kontaktpersonen beskrevs av vissa som den
enda van de hade och det stdéd de behdvde
for att kunna lamna hemmet och komma ut
och gora saker. De menade att de utan detta
stdd skulle bli sittande ensamma hemma.

Deltagare som hade kontaktpersoner
berattade att de agnade sig at olika
aktiviteter tillsammans, till exempel att vara
hemma och spela spel, rita, pyssla och prata,
medan andra gjorde aktiviteter utanfor
hemmet, till exempel gick pa bio eller café.
En del berattade att det fanns flera aktiviteter
de skulle vilja prova pa att gora tillsammans
med kontaktpersonen men att de inte hade
foreslagit det.

De beskrev att de ringde varandra och
bestamde tillsammans vad de skulle géra

och nar de skulle ses. Deltagarna berattade
ocksa att de tog hansyn till kontaktpersonens
livsstil genom att till exempel vénta pa att
denne skulle ringa, istallet for att sjalv ringa
upp. Aktiviteter anpassades ocksa efter
kontaktpersoner som hade sviktande halsa.
Somliga deltagare i studien skulle vilja traffa
sin kontaktperson oftare men de uppfattade
att kontaktpersonen inte hade tid. Andra
hade avstatt fran sin kontaktperson efter mer
an tio ars stod till fritidsaktiviteter och resor,
eftersom de tyckte att de klarade sig sjalva
nu.

Bland dem som beviljats kontaktperson
upplevdes frustration dver att kommunen
hade svart att hitta kontaktpersoner. De
vantade i ovisshet under langa perioder. Det
fanns andra som uttryckte behov av stod
att ta sig ut och gora saker, men inte hade
kunskap om insatsen kontaktperson. Andra
hade inte beviljats insatsen nar de hade
ansokt om den.
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REGLER™

Om vanner, karleksrelationer och egen famil]

"Jag har inte nagra riktiga vanner om man sager sa. Men

relationerna med personerna pa trafflokalen ar bra. En del
har blivit mer positivt installda till mig och jag har férsokt

att vara uppriktig gentemot dem.”

"Det ar inte sa javla latt att traffa en tjej, inte med mitt
forflutna, det satter ju kappar i hjulen. (...) Jag har suttit
inne pa darhuset de senaste sju aren och har pension
nu. Nar de fradgar: Vad jobbar du med da? Ja, jag har
pension... Men ska man ljuga da eller?”

"Jag har haft en kille tidigare. Han var inte riktigt den
pojkvan jag ville ha. Jag kan géra slut med en kille om
han till exempel har gjort ndgot som har gjort mig ledsen
eller inte lever upp till mina forvantningar. Min forra var
inte riktigt den pojkvan jag hade drémt om. Han sarade
mig. Han ringde inte mig pa min fodelsedag. Da blev

jag jatteledsen. Ibland maste man géra slut nar man inte
riktigt vill vara tillsammans med den personen, nar man
inte ar riktigt kar i den personen langre. Nu ar vi kompisar
istallet.”

" Alla som har ndgot problem far komma till mig och

kan jag fixa det sa hjalper jag garna till. Tycker jag illa

om personen da kanske jag inte har tid eller kanske inte
kan, eller om jag kanner att risken finns att det kan bli for
mycket. Vissa manniskor, om man hjalper dom gratis med
en sak, ja da kommer de med hundra saker och vill ha
hjalp. Da kan det ju bli att jag inte kan helt enkelt. Det kan
vara bast sa.”

"Jag har ingen partner och har heller aldrig haft nagon.

Det ar ingenting som jag verkligen har behov av och jag

skulle inte bli direkt ledsen ifall jag aldrig skulle ha ndgon
partner i mitt liv."”

"Vi pratade i princip varje kvall. Det som var sa bra var att
hon ringde nar det ocksa var bra och bara liksom pratade.
En del manniskor ringer ju bara nar det ar jobbigt och s3,
och blir det valdigt manga ganger sa kanner man sig ju
utnyttjad till sist, och da blir det ju inte bra.”

53



54

Vad betyder vdnnerna for ens egen

sjalvkansla och sjalvstiandighet?

Hur ser man pa att bilda egen famil;j?

Vad motverkar att fa fler vinner?

Vilket stod kan bidra till att starka
nara relationer?

| detta kapitel aterges
intervjupersonernas
berattelser om sociala
kontakter, vanner och
karleksrelationer och
tankar om en egen
familj. Har skildas aven
deras erfarenheter av att
bygga och uppratthalla
vanskapsband och egna
natverk.

Vanskap

Somliga av de intervjuade personerna hade
nagon enda van medan andra hade ndgra
vanner. Vannerna hade de exempelvis
traffat under skoltiden, inom organiserade
fritidsaktiviteter, pa gruppboendet, under
behandlingstiden eller i en férsamling.

Det kunde ocksa vara en fore detta
karlekspartner. Ibland namndes aven syskon,
vuxna barn eller andra narstdende som
vanner.

Vanskapsrelationer beskrevs som ett

samspel dar man stottar varandra och delar
intressen, tankar och kanslor. De uppskattade
att umgds med vannerna trots att det

ibland upplevdes som energikravande att
uppratthalla dessa kontakter. Hinder som
beskrevs for att lara kdnna nya manniskor var
den egna osakerheten och ovanan vid sociala
situationer.

Erfarenheter av mobbning och ensamhet
under uppvaxten och dven som vuxen
hade paverkat och komplicerat kanslor och
beteenden nar det gallde att skapa nya
vanskapsrelationer och behalla de tidigare.
Men dven negativa attityder hos egna eller
partnerns féraldrar kunde ibland ligga i
vagen.

Svarigheterna att knyta nya kontakter
relaterades av de intervjuade i vissa
fall till funktionsnedsattningen. Vissa
intervjupersoner hade fatt lara sig att
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det var de sjdlva som inte var sa bra pa
vanskapsrelationer.

Platser for gemenskap

Chanserna att traffa nya manniskor var sma
pa grund av svarigheterna att sjalva kunna ta
sig till platser dar man traffar folk. Dessutom
uttrycktes avsaknad av motesplatser dar

man spontant kunde traffa andra. Deltagare
i studien beskrev ocksa att de inte traffade
manga nya manniskor eftersom de ofta
grupperades med samma personer med
liknande funktionsnedsattning inom
verksamheterna. Vissa hade varit tillsammans
med samma manniskor sedan grundskolan
fram till idag. Andra uppgav att de garna
umgicks med vanner fran sin verksamhet
aven pa fritiden eller under helger.

Ett exempel pd andra sammanhang for
social gemenskap var férsamlingar dar de
intervjuade kande sig trygga och nojda med
aktiviteterna. Det uppskattades att man
kunde traffa andra utan att behéva umgas
privat pa fritiden eller i hemmet, eftersom

sadant umgange uppfattades som pressande.

Deltagare i studien berattade att de
medvetet tranade pa det sociala samspelet,
pa relationer och hur man blir van med
nagon. En del av dem férklarade att de inte
riktigt visste hur de skulle ga tillvdga. Andra
hade inte ndgot emot att vara pa egen hand
men kdnde dnda att det hade varit trevligt
med fler vanner. Vissa beskrev att de ibland

upplevde ensamhet och utanforskap nar de
vistades i sociala sammanhang.

En strategi for att traffa nya manniskor var
att lata andra personer ta initiativ till de
sociala relationerna. Andra satt att traffa

nya manniskor var via ett fritidsintresse

eller sarskilda aktiviteter for personer med
funktionsnedsattning. Detta var problematiskt
for dem som bara deltog i ett fatal aktiviteter,
ofta med samma deltagare varje gang.

De som var internetanvandare beskrev att
man kunde ta upp gamla kontakter via
sociala medier och dar halla kontakt med
familj och vanner som bor langt bort. De
kunde exempelvis traffa nya manniskor utan
att behdva ta sig ut. Internetdating beskrevs
som en mojlighet att traffa nya personer,
forst pa internet och majligen senare i
verkligheten.

Det fanns de som aven uttryckte att de holl
tillbaka sin iver att traffa andra, eftersom de
kande att de kunde uppfattas som alltfor
intensiva. Ett annat satt att skapa relationer
var att sjalv vara hjalpsam, tillganglig och
stottande i alla Iagen, dven om det kunde
vara anstrangande. Nagra berattade att de
var efterfrdgade som vanner tack vare sina
fardigheter eller specialkunskaper.

Samspelta relationer

De som deltagit i intervjun berattade om
svarigheter att behalla vanner som inte
befann sig i en liknande livssituation som

de sjalva och inte hade nagon uttalad
funktionsnedsattning. Det var exempelvis
vanner med hogskoleutbildning, I6nearbete,
hus, familj och barn. Dessa vanskapsrelationer
beskrevs i positiva ordalag, trots att
vannernas livsstil skilde sig mycket fran deras
egen.

Det upplevdes ibland som hindrande for
umganget att vannerna levde hektiska
familjeliv med manga vanner, aktiviteter
och heltidsarbete och darfér hade ont
om tid att traffas. De hade ocksa battre
ekonomi och andra vanor som att ofta
umgas pa restaurang och resa utomlands.
Intervjupersonerna hade oftast inte rad med
det och forklarade ocksa att de hade mer
tid &n vannen och ville ses oftare. For att
relationen skulle kvarsta anpassade de sig
efter vannernas livsstil trots att det ibland
upplevdes som problematiskt.

Vanskapen mellan personer med samma
eller liknande funktionsnedsattning och/eller
livssituation upplevdes som mer jamlik. Det
forklarades med att de hade god forstaelse
fér varandras situation och stédbehov.

Det var daremot anstrangande nar vanner
behdvde deras stéd, samtidigt som de
intervjuade sjalva var i behov av stéd. De




beskrev hur svart det var att satta granser, att
inte ge sa mycket stod till vannen sa att det
gick ut dver ens eget vdalmaende.

Att behalla vannerna

Det talades i intervjuerna ocksa om
svarigheter att behadlla vanskaps- och
karleksrelationer. Somliga tyckte det var
svart att veta varfor de inte traffade vissa
vanner langre. De forklarade det intraffade
med férandrade livsvillkor som att de flyttat
lite Iangre bort, slutat i den gemensamma
skolan, avslutat en behandling, eller att de
hade bytt verksamhet eller aktivitet.

Det forekom ocksa att de intervjuade sjalva
medvetet tagit avstand fran vanner och brutit
med tidigare relationer eftersom de tyckte att
dessa personer hade en negativ inverkan pa
dem. Det kunde réra sig om situationer nar
man skrevs ut fran heldygnsvard eller flyttade
fran sarskilt boende eller behandlingshem.
Dar hade det inte funnits ndgot annat val &n
att umgas med de andra boende eftersom
man var man var utldamnade at varandras
sallskap. Nagra forklarade att de i och med
flytten kunde ta avstand fran de personer
vars destruktiva livsstil man ville komma ifran.

For en del av de intervjuade resulterade det
i att de inte langre hade nagra vanner alls.
Det var svart att traffa nya manniskor efter
att man flyttat till eget boende, eftersom
institutionstiden medfért att man kande
oro och osakerhet infér nya manniskor och

sociala situationer. Att traffa slaktingar och
nya manniskor pa internet var en maojlighet
fér en del personer.

Vissa berattade om helt andra erfarenheter
under tvangsvard eller boende pa
behandlingshem. De hade upplevt vanskap
som i vissa fall resulterade i karleksrelationer
eller livslang vanskap aven efter utskrivning
och flytt till eget boende.

Stod i sociala relationer

| intervjuerna uttrycktes stark langtan

efter fler vanner, nya kompisar eller efter
karleksrelationer. Samtidigt radde brist pa
stod i att komma ut och tréffa nya manniskor.
De intervjuade visste inte vad eller hur de
skulle gora for att férandra denna situation.
De som var beroende av andra manniskors
stod for att komma hemifran och traffa

folk hanvisade till olika konsekvenser av
funktionsnedsattningen, som svarigheter

att orientera sig eller angest, oro och

radsla att ta sig ut ensam bland folk.
Boendestddspersonal, som kénde deltagarna
val, beskrevs utgoéra ett bra stéd nar

det gallde att lara sig att satta granser i
relationerna.

Personal inom olika kommunala verksamheter
lyftes fram som personer vilka de intervjuade
tyckte det var bast att prata med. Det fanns
aven vanskapsband mellan deltagarna

inom daglig verksamhet och sysselsattning.
Personal hade i vissa fall uppmuntrat

till gemenskap i grupp utifran olika
intresseomraden. Andra hade inte upplevt att
personal stottade vanskapsrelationer mellan
deltagare.

De intervjuade som inte hade fatt stod

av personal i att satta och uppratthalla
granser mot andra deltagare som besvarade
dem beskrev hur de gett upp och lat de
andra hallas eller gick hem om det blev for
obehagligt. Andra berattade om personal
bade fran slutna institutioner och sarskilda
boenden som uppskattades eftersom de var
stéttande och man kunde prata med dem.

Stod fran kontaktperson beskrevs i termer
av mojligheter att komma hemifran och ivag
pa aktiviteter. Tillgang till kontaktperson
minskade dven beroendet av foraldrar, som
deltagarna annars maste frdga om de kunde
stalla upp och félja med. Kontaktpersonen
utgjorde en viktig social kontakt och var

for en del deras enda van. Aven deltagare
som tidigare hade haft kontaktperson eller
ledsagare forklarade att det hade varit ett
vardefullt stéd.

Nagra deltagare hade haft en kontaktperson
som slutat och de visste inte varfor de inte
fatt ndgon ny. Eftersom de var beroende av
en kontaktperson for att komma hemifran
pa fritiden eller traffa andra manniskor

blev de ensamma och isolerade. De kande
maktldshet och frustration Gver sin situation
och visste inte hur det skulle bli i framtiden.




Karleksrelationer

Bland de intervjuade fanns de som haft

flera karleksrelationer tidigare och de som
precis inlett ett foérhallande. Det forekom
sarboforhallanden dar man halsade pa och
sov Over hos varandra pa helgerna. Det fanns
ocksa exempel pa distansférhallanden med
manga timmars resvag emellan parterna.

Nagra deltagare i studien berattade att de
hade gjort slut nar de inte var n¢jda med
partnern eller hur relationen utvecklats. Det
fanns ocksa de som inte riktigt visste varfor
relationen hade tagit slut medan andra kande
sig sakra pa vad orsaken till skilsmassor och
uppbrott var. Det férekom ocksd att man inte
dnskade traffa nagon ny partner, pa grund av
tidigare negativa erfarenheter av relationer,
och att man kande sig néjd med det.

De svarigheter som beskrevs nar det
gallde att tréffa ny partner var daligt
sjalvfortroende och en negativ sjalvbild
vilket hindrade drémmar och planer pa
nya karleksrelationer. Vissa intervjuade
upplevde funktionsnedsattningen och dess
konsekvenser som stigmatiserande.

De beskrev tveksamhet och oro gallande vad
de skulle beratta om sin funktionsnedsattning
och sin livshistoria och vad de skulle
utelamna. Orsaken var erfarenheter av att
manniskor lamnat dem efter att de berattat
om sin diagnos, sjukskrivning, pagaende
behandling och tidigare tvangsvard.

Att traffa nagon med samma
funktionsnedsattning eller med liknande
bakgrund sags som en l6sning eftersom de
inte ville ljluga om vilka de var. Fér andra var
|6sningen att ta kontakt med en tidigare
partner eller van. Det fanns dven intervjuade
som berattade att de hade drémmar om att
fa traffa en partner snart och de hade en
tydlig bild av hur och var de skulle traffas.
Exempelvis via sitt fritidsintresse, framtida
dromyrke eller sin arbetsplats, via datingsidor

pa natet eller via kontaktannonser i tidningar.

Langtan efter forlovning och giftermal och
synen pa detta som sjalvklara mal i livet var
ocksa nagot som berérdes av vissa. Andra
hade inte funderat pa detta med att ha

en partner. Deras erfarenheter var korta
karlekshistorier under skoltiden. De menade
att de hellre skulle vilja traffa en van.

Att bilda familj och skaffa barn

Somliga intervjupersoner hade goda
relationer med sina vuxna barn och den
andra foraldern. De berattade att de
exempelvis ringde varandra ibland, gjorde
roliga saker tillsammans och umgicks vid
hogtider.

Andra hade inte tankt sa mycket pa att bilda
egen familj och skaffa barn. Nagra personer
berattade om tidigare missfall. Orsaker till
att de inte funderat s mycket pa att skaffa
barn var bland annat dalig ekonomi samt
tveksamhet gallande egen férmaga och ork
att ta hand om barn. Trots det uttryckte en

del av dem samtidigt en férhoppning om och
langtan efter att eventuellt fa barn i framtiden.
De uttryckte sig forsiktigt med att saga att det
kanske inte var helt uteslutet och att det fanns
en liten mojlighet.

En del av intervjupersonerna hade mera
genomtankta asikter om att de inte alls ville
ha barn. De beskrev istdllet gladjen i att ha
syskonbarn eller langtan efter syskonbarn. Det
sags som ett battre alternativ an att ha egna
barn.
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Berattelsen om "Carolina"

Carolina

Carolina ar 38 ar och hennes

hogsta dnskan ar att flytta till

en egen ldgenhet dar det finns
personal och andra personer med
funktionsnedsattning precis som

hon. Hon tanker att hon da skulle fa
bestdmma mer sjaly, traffa nya vanner
och ha sitt eget hem helt enkelt. Hon
skulle vilja fa lara sig att stada och
laga mat sjalv.

Efter skolan flyttade Carolina till sin kusin Maria. Dar
vantrivs hon mer och mer for varje ar. Hon kdnner inte att
det ar hennes eget hem. Det ar Maria som bestammer hur
det ska vara, var saker och ting skall sta och vilka regler
som galler i lagenheten. Ibland protesterar Carolina men
det slutar andd med att det blir som Maria bestamt.

Maria hjalper Carolina med det hon behdéver och fungerar
nastan som en boendestddjare i praktiken. Det tycker
Carolina ar jattejobbigt. Hon skulle hellre vilja ha nagon
personal som kommer utifran och hjalper henne.

Carolina har hort talas om ett gruppboende i narheten

dit hon skulle vilja flytta. Det har hon sagt till Maria som
inte tycker det ar nagon bra idé. Det tycker inte hennes
syskon och foraldrar heller, de som bestamt att hon ska bo
hos Maria. Carolina kanner sig frustrerad men vet inte hur
hon ska |8sa situationen eller vem som skulle kunna hjdlpa
henne att flytta.

Carolina sitter oftast ensam pa kvallarna framfér tv:n.

Hon sager att hon inte har nagra vanner. Férut hade hon
en kontaktperson och da kunde hon komma ut och géra
roliga saker. Tyvarr slutade kontaktpersonen och hon vet
inte om det kommer ndgon ny. Pa helgerna far hon vélja
mellan att vara hemma eller f6lja med sin kusin pa hennes
saker aktiviteter.

Ibland kommer Carolinas systerdotter pa besok. Det tycker
hon ar kul eftersom de brukar aka in till stan och ga pa
bio tillsammans. En kvall i veckan ar Carolina med i en
liten teatergrupp. Hon tycker mycket om personalen som
jobbar dar. Varje séndag kvall gar hon och simmar sjalv
eftersom hon vet att det ar viktigt att réra pa sig. Maria
skjutsar henne till och fran aktiviteterna.

Hela veckan jobbar Carolina hart med att ta isar och
sortera olika saker. Hon trivs bra trots att hon skulle vilja
arbeta med tradgardsskotsel egentligen. Det finns en tje]
som ocksd jobbar dar som hon brukar prata med férutom
personalen. Hon har aldrig traffat henne utanfér jobbet —
varfor vet hon inte. Carolina vet inte hur hon i sa fall skulle
fraga.

Varje fredag far Carolina sin 16n pa jobbet. Det ar lite
pengar i ett kuvert. Hon och Maria brukar aka och handla
godis, lask och tidningar infér helgen. Carolina tror att hon
har mer pengar pa banken, men hennes pappa har battre
koll pa det eftersom han skéter alla rakningar at henne.
Forra aret nar hon ville ha en egen tv i sitt rum sa var hon
tvungen att fraga pappa om lov. Det ar jobbigt att inte fa
bestamma sjalv, tycker Carolina.
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PENGAR | HANDEN OGH
HUVUDBRY PA BANKEN

Om privatekonomi och stdd att hantera pengar

”Sa jag sa till personalen att sa fort som jag fatt ett battre
jobb da vill jag garna ha ett bra jobb i framtiden, inte ett
daligt jobb — att bara fa mindre 16n och mindre pengar.
2-3000 racker ju inte ett dugg till hyran, man kan ju
ndstan hamna hos Kronofogden for sa dar lite pengar. (...)
Men fraga inte mig, frdga dom pa second hand-butiken
varfér inte dom anstaller oss med mer pengar — fast vi
jobbar i butiken.”

"Ingenting far jag, pengarna har pappa hand om,
alltihopa. Om jag vill kdpa nagot da maste man sdga vad
det ar till pappa. Jag far inte kdpa bara vad som helst. Jag
vill kdpa en trdja som jag ska ha till en tavling. Jag har inte
fatt nagra svar. Pappa kommer sdga att da far du ta bort
nagot annat hemma. Det &r inget bra alls tycker jag. (...)
Vet inte vad jag ska gora, prata med dig om det?"

“Mamma har hand om en del av mina pengar foér att dom
ska racka battre, jag far dom efter hand, det ar lite svart
nar man har Asperger att fa pengarna att racka och veta
hur mycket man ska géra av med.”

"Kommunen tycker inte att jag beh&éver god man, men
jag tycker jag behover det. (...) Jag tycker det &r svart med
pengar (...) Jag har problem med det. Dom gar at alldeles
fér snabbt.”

"Jag kan inte liksom tanka framat sa har att nu ska det
har racka i tre veckor. Men det dar hjalper boendestddet
till med ocksa, vi férsdker lagga upp kuvert och sa checkar
de av lite, hur mycket har du kvar nu liksom.”

“Det dar kan jag ju bli lite avis pd, att tva kompisar
bestallde en resa fér ndgra manader sedan och sa sade de:
vi hade tankt gbra det nu medan du ar har, men om det
kanns jobbigt fér dig sa gor vi inte det for du kommer inte
att kunna gora en sadan har resa. Det var ju jobbigare att
de sade det, att du inte kommer att kunna goéra det, det
var jobbigare an att saga att vi ska boka en resa. For det
ar mojligt att man kan goéra det i framtiden. Men som det
ser ut nu sd ar det valdigt svart att spara till en resa om det
inte finns ndgra pengar over."

"Jag kanner att ju mer jag jobbar desto mer fértjanar jag.
(...) Jobbar jag mindre sa borde jag tjana mindre.”

" - Far du koépa vad du vill?

- Ja, om min gode man satter in pengar pa mitt konto.

- Har din gode man sagt nej nagon gang?

- Ja, om det t.ex. ar ndgonting som inte ar bra fér mig eller
nagot sadant, da far jag inte kopa det.

- Har det hant?

- Ja, det har hant lite dd och da att jag inte har fatt kopa
nat. Min gode man vill bara skydda mig, det ar det. Ibland
ar det jobbigt.”

"Jag gick inte till terapeuten for att fa psykologisk hjalp,
utan for att fa det ekonomiska stoédet, inte for att bearbeta
psykologiska problem. Den biten fick jag hjalp med i
férsamlingen.”
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Hur paverkas sjadlvstandigheten av att
inte ha tillgang till pengar?

Vilket handlingsutrymme far man?

Hur kan man fa stod i att hantera sin
ekonomi?

Vad betyder kansla av kontroll 6ver
pengarna for sjalvstandigheten?

I det har kapitlet redogors for
erfarenheter och upplevelser
gallande hantering av pengar
och ekonomi. Det handlar

om allt fran fickpengar till
bankarenden och om man
uppfattar sin ersdttning som
I6n eller ekonomiskt stod.

Tuffa ekonomiska villkor

De intervjuade berattade att de hade

laga inkomster exempelvis via sjuk- eller
aktivitetsersattning eller arbetsmarknadsstod.
Det fanns de som hade hogre utgifter an
inkomster och tvingades ta av sparkapital
varje manad for att klara sig. Vissa

deltagare i studien hade bostadsbidrag.

Laga boendekostnader namndes som en
férutsattning for att klara sig ekonomiskt.

De forklarade hur svart det var att spara
pengar med sd lag inkomst, trots att de levde
sparsamt. Ekonomin satte kdppar i hjulet for
dem som drémde om att resa utomlands
eller gora storre inkdp och investeringar, som
att képa hus med sin partner i framtiden.

Nagra av intervjupersonerna berdttade

att de hade tagit lan for att fa tillvaron att
fungera och hade darmed dragit pa sig stora
skulder. Detta férsamrade deras redan daliga
ekonomi ytterligare eftersom de maste betala
av skulderna under lang tid. De var kritiska
till den reklam de ofta far i brevladan och
som gallde snabblan och hur latt det var att
fa lana pengar. S&ddan reklam borde inte fa
férekomma, menade vissa.

Det fanns de som beradttade om hoga
skulder. En anledning till skuldsattning var
taxiresor for att komma ivag till lakare, slakt
och vanner. Det gallde personer som inte
kunde resa med kollektivtrafik pa grund

av sin funktionsnedsattning och saknade
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information om fardtjanst. Nar de senare
beviljades fardtjanst forbattrades den
ekonomiska situationen, aven om skulderna
fanns kvar.

De intervjuade 6nskade ett liv dar de hade
rad med egen bostad och andra basala
utgifter men ocksa kunde spara pengar
och exempelvis kunna folja med vanner

pa restaurang eller géra utlandsresor. De
berattade att ekonomin utgjorde ett hinder
for socialt umgange och for att skaffa barn
och familj.

Ekonomiskt stod

De deltagare i studien som hade haft
forsorjningsstdd beskrev negativa
erfarenheter av detta. Forsorjningsstdd ansags
inte anpassat efter deras livssituation och
behov. Det upplevdes administrativt krangligt
och svart att diskutera med kommunens
personal. Deras argument och regelverk var
inte begripliga for intervjupersonerna. Vissa
berattade hur besvikna de blivit 6ver att bli
nekade ekonomisk hjalp nar de for forsta
gangen i livet behdvde hjalp och ansdkte om
det.

De sa sig ha levt i tron att om de en dag
skulle behdva ekonomisk hjalp av samhallet
sa skulle de fa det eftersom de hade ett
langt arbetsliv bakom sig, hade skoétt sig

och betalat skatt. Vissa hade ansékt om
ekonomiskt stod for obetalda hyresrakningar
och inte fatt den hjalpt de behévde och inte
heller fatt begripliga forklaringar till besluten.

De uppfattade detta som obegriplig byrakrati
och kande att de moétte ett motstand fran
personalen.

Efter dverklagande eller klagomal till hogre
chefer inom kommunen hade de fatt
ekonomiskt stéd, men det beskrevs som brak
och energikravande krangel. Det upplevdes
orimligt att de intervjuade sjalva skulle

orka strida och ga vidare med frdgan om
ekonomiskt stdd i den sarbara situation de
befann sig i. Att be om hjalp var ett stort steg

i sig.

| jdmforelse med forsérjningsstdd upplevdes
sjukersattning fran Forsakringskassan som
nagot positivt. Det ansags vara en mer
férutsagbar och langsiktig 16sning som gav
mer trygghet. Deltagarna refererade till
ersattningen fran Forsakringskassan som

en regelbunden och fast inkomst, som
férutsattes vara livet ut.

Dessa intervjuade forklarade att

dialogen mellan dem och personalen pa
Forsakringskassan fungerade bra daven om de
garna hade haft tatare kontakt.

Exempelvis beskrev de att Férsakringskassans
personal hade varit hjdlpsamma eftersom de
hade fortidspensionerat dem sa att de slapp
ansdka om forsorjningsstod for att klara sig
ekonomiskt.

De efterfrdgade dock mer information om
vad som skulle handa nar de boérjade ndrma
sig pensionsaldern. De som var i 60-arsaldern

beskrev det som oroande att inte veta om

de kunde fa trappa ner pa sysselsattning och
daglig verksamhet eller vad som skulle handa
nar de blev 65.

Att forsta sig pa ekonomi

Deltagarna i studien beskrev olika svarigheter
med att forstd och hantera pengar. Vissa
berattade att de fick pengar i handen varje
fredag fran den dagliga verksamheten. De
visste hur mycket de fick och vilka sedlar
det var. Andra hade en forstdelse for det
abstrakta med vardet med pengar, till
exempel att begripa om nagot var dyrt eller
billigt. Det férekom deltagare som hade
goda teoretiska kunskaper om exempelvis
matematik men anda inte foérstod de
ekonomiska sammanhangen.

Inkomstnivaerna sattes av somliga deltagare
i forhallande till vad man goér pa dagarna.
Vissa hade skaffat kunskap om detta pa
egen hand medan andra inte verkade ha
tankt sa mycket pa sin inkomst relaterat till
sysselsattning och |6nearbete.

| intervjuerna framkom att det fanns de som
funderat pa vad som skiljer I6nearbete fran
sysselsattning. De fragade sig om det inte
var sa att kommunen egentligen utnyttjade
dem som billig arbetskraft eftersom de
utférde samma arbetsuppgifter som personer
som hade anstdllning med 6n. Deltagare i
studien menade att ersattningen fran daglig
verksamhet pa nagra kronor i timmen var
valdigt 13g.

Vissa var frustrerade 6ver detta och
funderade 6ver varfor de inte fick en 16n
som rackte till att betala hyran, trots att man
till exempel jobbade i en butik. Nagra hade
raknat ut att deras ersattning inte ens tackte
kostnader for lunch och resorna till och fran
verksamheten.

De menade att de i och med detta gick med
forlust. Trots detta kravde de i forsta hand
inte hdgre 16n utan 6nskade ersattning

for utlagg sa att de inte gick back. Andra
upplevde att deras 16n var hog i férhallande
till deras foraldrars, vilket gjorde att de kande
att de maste arbeta hart for att fortjana sin
|6n.

Vissa uttryckte att de var néjda med sin
inkomst och tyckte nivan pa ersattningen
fran Forsakringskassan var rimlig i férhallande
till deras arbetsinsats. Det var fér somliga
viktigt att fa pengar fran daglig verksamhet
samma dag som andra fick 16n.

Att skota sin ekonomi

Det fanns deltagare i studien som inte visste
hur mycket pengar de fick i manaden, om
de fick bostadsbidrag eller annat som rérde
deras ekonomi. Andra hade funderat och
reflekterat Gver eget ansvar for sina pengar
samt vilka for- och nackdelar det finns

med att andra manniskor bestammer &ver
pengarna.

De som ansvarade for sin egen ekonomi
berattade att de ville fortsatta med det aven

om det var besvarligt. De som inte sjalva
ansvarade for sin ekonomi berattade att de
gjorde liknande inkép — som godis, tidningar
och film — varje vecka nar de tog emot sina
fickpengar och tyckte inte att inkdpen var
problematiska pa nagot satt. Sddana varor
var de enda ink&p som vissa personer gjorde
pa egen hand. Storre inkdp som till exempel
en sang eller ett dataspel beskrevs ske med
féraldrarnas — som om ofta var god man -
oversyn och godkannande.

Nagra personer i studien var medvetna om
sina svarigheter med att hantera pengar.
De forklarade att de tranade pa att rakna
pengar, betala sjalv och vara sparsam for att
ha mer kontroll 6ver ekonomin. Det fanns
de som gick pa kurs for att lara sig mer om
pengar och matematik, vilket de tyckte var
roligt. De beskrev ocksa att de fick éva pa
att rakna och hantera pengar nar de satt i
kassan pa butiker inom daglig verksamhet
eller sysselsattning.

En strategi som sades fungera var att alltid

fa samma summa fickpengar av sin god

man eller féralder nar de var ute pa egen
hand. Vardet pa pengarna hade de lart sig
motsvarade vad till exempel en film eller tva
tidningar kostade. Nar de var ute tillsammans
med sin kontaktperson kunde de ha mer
pengar.

Det fanns en 6nskan om att kunna teckna
ett avtal med banken eller kommunen om
att pengarna kunde portioneras ut med
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jamna mellanrum under hela manaden. Pa
sa satt menade de intervjuade att inkomsten
skulle kunna racka manaden ut, men detta
hade varken banken eller kommunen kunnat
erbjuda nar deltagarna fragat.

Internetbank upplevdes som krangligt for
vissa som hade eget ansvar éver sin ekonomi.
De tyckte det var svart att komma ihag koder
till exempel. Vissa intervjupersoner ville hellre
ha personlig service pa banken. Nagra hade
férenklat sin hantering av ekonomin med
hjalp av autogiro eller genom att stalla upp
inkomster och utgifter i ett excelark. Annat
stod som efterfragades var att fa tidigt
férebyggande stod innan man fick skulder
och inkassokrav.

Att leva sparsamt

De som skotte sin egen ekonomi forsokte
leva sparsamt pa grund av den laga
inkomsten och sade att det var svart att inte
spendera for mycket pengar pa sadant som
var roligt men egentligen inte var nédvandigt
— till exempel tidningar, godis, CD-skivor, fika
eller lunch pa restaurang.

Vissa av intervjupersonerna tyckte att de
spenderade for mycket pengar och beskrev
strategier for att spendera mindre. En sadan
var att inte ta med sig bankkortet nar de
akte in till stan. Andra knep var att lara sig
avrundning for att rakna ut om ndgot ar dyrt
eller inte, eller om man fatt ungefar ratt vaxel
tillbaka. Andra strategier for att leva billigt
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var att kdpa begagnade klader, l1ana SL-kort
av andra eller ata i gruppbostadens matsal
istallet for att dta ute pa stan. Det férekom
ocksa att de sparade pengar och gjorde ett
enda stort inkép om aret.

Mojligheterna till att férédndra sin ekonomiska
situation upplevdes som sma fér dem som
inte langtade efter eller trodde att de skulle
klara av en anstallning i framtiden. Det
férekom visserligen de som hade funderingar
pa nagon form av extrajobb for att fa
tillskott i ekonomin, exempelvis att dela ut
direktreklam. Samtidigt kande de sig kluvna,
eftersom de samtidigt upplevde sig tvungna
att ldgga sin tid och energi pa att klara av

de vardagliga sysslorna och ta hand om sig
sjalva for att bevara halsan.

Nagra av de intervjuade dgnade sig at

att kdpa och sélja saker pa internet for

att 6ka sin inkomst. Andra berdttade om
specialintressen som ibland gav ett litet
tillskott i kassan nar de till exempel salde
nagot konstnarligt alster eller ett handarbete.
En del hade kunskaper och talanger som
efterfrdgades av grannar, vanner eller
personal pa verksamheten. De lagade,
konstruerade och fixade olika saker,

|6ste problem med datorer eller larde ut
datoranvandning. Vissa berattade att de
foredrog att fa ersattning for sddana tjanster
i form av mat — till exempel luncher — istallet
for pengar.

Hjalp fran foraldrar

Det férekom personer bland de intervjuade
som berattade att deras foraldrar forfogade
over alla deras pengar och att de var
tvungna att be dem om pengar varje gang
de ville kdpa nagot. Nagot hade hant

som féranledde foraldrarna till detta och
intervjupersonerna drémde om att shoppa
massvis och fantiserade om att bestamma
dver foraldrar och personal, pd samma satt
som de bestamde dver dem sjalva.

Det upplevdes som bade bra och daligt att
ha en foralder som god man eftersom de

ibland hade olika asikter om hur ekonomin
skulle skdtas och ibland blev det konflikter
om nar rakningar skulle betalas. Vissa som
hade en foralder som god man beskrev att
bada foraldrarna tog hand om ekonomin.

De som var ndjda med sitt begréansade
ansvar for pengar berattade om sarskilda
system som foraldrarna hade skapat for att
de regelbundet skulle ha tillgang till en viss
summa kontanter samtidigt som féraldrarna
behdll kontrollen. Det berattades exempelvis
om system med vecko- eller manadspeng,
en viss summa pengar i kuvert, en kista med
pengar, sparbdssor, osv.

Det fanns dven deltagare i studien som
utover systemet med tillgang till kontanter
— ofta en och samma summa de fick ha
med sig nar de gick ut — hade ett eget
bankomatkort. Dessutom forklarade de

att de hade tillgang till hégre summor som
foraldrarna tog ut vid stérre och dyrare
inkop. Det hande att inkdpen diskuterades i
férvag med foraldrarna.

Ofta foljde foraldrarna med och gav rad

och stod vid inkép av till exempel klader
eller mobler. Vissa sa att det fungerade

bra att fatta dessa beslut tillsammans med
foraldrarna. Det férekom ocksa att en
foralder visserligen foljde med till affaren
men personen sjalv gjorde inkdpet. Ett annat
stdd var att foralder eller kontaktperson
féljde med till uttagsautomaten dven om de
intervjuade kunde koden sjdlva.

Fordldrarna hade ocksa mdjliggjort

stdrre inkdp genom att lana ut pengar

till exempelvis bil, bat eller lagenhet — en
skuld som de intervjuade betalade av pa.
Detta innebar att ink&pet kontrollerades av
foraldern. Vissa intervjupersoner hade till
exempel aldrig fatt kora sin egen segelbat
trots att de &gt den i flera ar.

Nagra deltagare i studien upplevde det som
mycket pafrestande att som vuxen vara
beroende av att ta emot pengar av sina
foraldrar eller tvingas lana pengar av dem.
De berattade att deras féraldrar motsatte sig
att de lanade ut pengar till sin partner med
motiveringen att bada hade lag inkomst.
Intervjupersonerna forklarade att de ville vara
ett stod for andra dven om det ibland ledde
till konflikter.

Andra berattade om delat inflytande och
insikt i ekonomin dar man exempelvis gick
igenom ekonomin med sin foralder varje
manad och da fick en viss summa kontanter
och pengar pa kortet. De forklarade att

de var néjda med 6verenskommelsen.
Ibland hade de olika asikter om inkép, men
foraldrarna beskrevs som ett stdd vid stora
inkop.

En annan variant som uppgavs fungera bra
var att de sjdlva betalade réakningarna och
foraldrarna gick igenom avtal, abonnemang
och papper fran myndigheterna tillsammans
med dem.

De intervjuade delade med sig av sina
erfarenheter av snedsteg och misstag

nar det gdllde ekonomi och pengar och
vilka konsekvenser det hade fatt for dem.
Vissa berattade att de hade frantagits sitt
sjalvbestdammande dver sina pengar nar de
exempelvis spenderat en stor summa under
en dagsutflykt med en grupp foér personer
med funktionsnedsattningar.

De uttryckte frustration och férargelse dver
att ha tvingats acceptera att foraldrarna tagit
ifrdn dem ansvaret fér ekonomin. Andra
hade forstaelse for att de fick en begransad
summa i veckopeng av sina foraldrar,

De forklarade att de hade lart sig av sitt
misstag och att orsaken var att de hade

svart for att rakna pengar pa grund av sin
funktionsnedsattning.
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Stod fran personal

Det forekom aven stdd fran andra an
foraldrarna, till exempel syskon. Det fanns
deltagare som hade sokt rad i ekonomiska
fragor i den férsamling de var medlemmar i.
Personal uppgavs ge ett bra stdd vid storre
inkop.

Det uppskattades nar boendestddspersonalen
och kontaktpersonen stdéttade med att
hantera post, sortera rakningar, betala av

lan och ringa jobbiga telefonsamtal gallande
ekonomiska fragor.

Boendestdd sades ocksa ha en forebyggande
funktion genom sina besok, eftersom man da
uppmarksammades pa att hdlla ordning och
exempelvis inte képa dubbla uppsattningar
av mat och kdksgerad, vilket de hade gjort
tidigare i livet.

God man och forvaltare

Nagra deltagare i intervjun var osakra pa om
de hade god man eller inte. Somliga visste att
ena foraldern tog hand om ekonomin, men
inte om denne var god man. Vissa som hade
en foralder som var god man — eller skotte
ekonomin — litade pa sina foraldrar. Det var
tryggt och bra dven om det férekom smagral
ibland. Andra uttryckte tveksamhet gallande
foraldrarnas kontroll och ansvar men sade att
de inte hade nagot annat val.

Av dem som hade god man utanfor familjen
berattade nagra att de hade bytt god man
flera ganger eftersom det hade blivit brak
med de tidigare. God man utanfér familjen
beskrevs av vissa deltagare som mer an bara
ekonomiskt stdd. De forklarade att deras

god man till exempel skyddade dem fran
oldmpliga inkdp, exempelvis alkohol. Detta
upplevdes som noédvandigt och férebyggande
men samtidigt jobbigt.

Det fanns de som inte ville ha god

man eftersom de kande att det skulle
innebara for mycket hjalp och inskranka
sjdlvbestammandet for mycket.

De menade att god man riskerade att ta
dver hela ansvaret och det kunde bli svart att
bli av med eller att byta god man om man
val hade fatt en och sedan angrade sig. De
kunde ddremot tanka sig en annan typ av
individanpassat stdd. Andra hade ansdkt om
god man for flera ar sedan men fatt avslag.

Ndagra intervjupersoner forklarade att de

med stod fran personal sdsom ldkare och
samtalsterapeuter hade bestamt sig for att
inte anséka om god man utan valt att sjalva
ansvara for sin privatekonomi.

De hade dock haft stora svarigheter i skotseln
av privatekonomi eller foérvaltningen av eget
foretag, vilket lett till konkurs, anmalningar
till kronofogden och hot om vrakning samt
paminnelsefakturor med ekonomiska paslag.

Somliga av de intervjuade personerna
hade sjdlva ansdkt om att fa en person de
kande till och litade pa som férvaltare. Det
motiv de uppgav var att de da skulle kdnna
sig tryggare. De ville dverlata ansvaret pa
férvaltaren som skulle skydda dem fran att
gora tokiga inkop.

Andra hade en helt motsatt installning.

De ansag att férvaltarskap innebar att helt
forlora sitt sjalvbestdammande éver ekonomin
och tilldelas valdigt lite pengar. Asikterna
grundades pa andra manniskors berattelser
om hur det dr att leva med forvaltare.
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Om organiserad sysselsattning pa vardagar

"Jag har varit har pa daglig verksamhet i éver
tio ar. Det har bara blivit s, att jag flyttat

till en ny daglig verksamhet, inte for att jag
velat det, jag vet inte hur det kom sig att det
blev sa. (...) Det finns val ingen anledning till
att jag inte skulle vara kvar har, fér det ar val
svart for mig att klara av nagot annat, jag
klarar val inte av det dar med att ga ndgon
kurs eller utbildning. Jag undrar om jag inte
skulle ha svart att tillgodogéra mig och jag
klarar inte av sadana dar ingenjorsjobb. Jag
har inte alls sddan utbildning.”

"Verksamhet far vl inte vara arbete?

Man maste val skilja mellan arbete och
sysselsattning? (...)Jag tycker egentligen att
man borde fa ersattning fér mat och resor
och sedan att man kanske fick 5:50 i timmen,
som nu. Det skulle vara bra. Jag grunnar
valdigt mycket pa liksom nar sdger man att
det ar sysselsattning och nar sdger man att
det ar jobb? Och hur ar fackets roll i det
hela? Sysselsattning maste val vara att man
kan sjalv bestdmma hur mycket man gér. Jag
tar mig de friheterna nu sa funkar det bra.”

"Jag vill ha mer hjdlp med de har grejerna
pa daglig verksamhet av personalen, men de
drar bara ivag. De sitter dar ett tag, sedan
gar de darifran och det gillar inte jag. Jag vill
att de stannar langre med oss deltagare och
att det ar mer personal for att det ska vara
lugnare har. (...) Jag vill inte att personalen
sitter inne i sitt personalrum! De sitter dar
ofta. Jag vet inte jag vad de gér dar.”

”Om en aktivitet ar bra beror pa om det ar
personal med eller inte.”

"Jag ar pa daglig verksamhet pa mandag
och fredag. Det ska ju bli en ny stor mataffar
dar jag bor. Dar vore inte sa dumt med lite
kassajobb. Jag har ju manga ars erfarenhet.
S& det vore ju kul om jag fick ett jobb dar. A
andra sidan sa maste jag i alla fall sumpa en
massa traning och det kommer att bli mindre
tid till att mala da. Nu kan jag sitta hela
dagarna och mala om jag vill.”

"Personalen ar glada, men det har ar deras
arbetsplats. De ar glada for att fa komma
hem och ha helg. Fér mig ar det har mitt
hem pa satt och vis — kanske annu mer an
dar jag bor, det ar min lya, fast lya pa ett
djuriskt satt. (...) Det ar inget trevligt stalle
som jag kan inbjuda andra till, men som sagt
jag finner en slags trygghet dar.”

"- Alltsa jag vill en sak, men det far man inte
gora har. Fast pa det andra stéllet far man
gora det.

- Vad ar det?

- Kramas.

- Far man inte kramas har? Varfoér da?

- For att personal ar personal och deltagare
ar deltagare.”

”Jag kunde ju bestamma vilka dagar jag
kunde komma. Jag haller pa med datorerna
dar och hjalper chefen med en del dokument
da. Det ar val det mesta. Ja, sen nadr deltagare
har problem med datorn hemma, da brukar
jag hjdlpa till. Det kanns ganska bra.”

“De holl pa att tjata i nio ar tror jag, att jag
skulle ga till traffpunkten. Jag vill inte vara
bland dom som ar 6ppet psykotiska, sade
jag. Jag har valdigt svart for det, jag tar
valdigt illa vid mig. Da fick jag ga sa att jag
var ensam storsta tiden med en personal, for
att det ar sa jobbigt att traffa andra liksom,
inte med andra som i synnerhet ar psykotiska
eller ndgot i den stilen for att det ar, i och
med min egen sjukdomsbild sa blir det kaos i
huvudet.”

"QOch sedan far vi vara med och paverka
ocksa lite och man kan hitta pa, man kan
komma med férslag, att det har skulle jag
vilja férsdka mig pa, det tror jag ar kul. Det ar
ju ocksa att man vaxer av det ocksa, man kan
se att oj jag kan faktiskt fa bestamma lite har
liksom och det kan bli bra fér andra liksom."”
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Ar det viktigt att sysselsittningen
liknar ett arbete pa arbetsmarknaden?

Hur viktigt dr det att ha inflytande
6ver vad man ska gora pa dagarna?
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Vad betyder den dagliga
sysselsdttningen for kanslan av
sjdlvstandighet?

Far man st6d att nyttja sin talanger
och utveckla sin kompetens?

| foljande kapitel
skildras de intervjuades
erfarenheter och
tankar om sina
vardagsaktiviteter.
Med det menas de
verksamheter och
aktiviteter som
personerna deltar i
regelbundet under
vardagarna. Det
kunde réra sig om
daglig verksamhet,
sysselsdttning eller
andra organiserade
verksamheter och
aktiviteter.

Meningsfull sysselsattning

De intervjuade personerna deltog i regel i

nagon form av regelbunden daglig aktivitet eller
verksamhet som arrangeras av kommunen eller

av privata utforare pa uppdrag av kommunen.
Deltagandet varierade fran en gang i veckan till fem
dagar i veckan.

Det forekom dven aktiviteter som liknade dessa

men var arrangerade av brukarorganisationer eller
férsamlingar. Innehallet varierade fran éppen social
samvaro under kravldsa former till strukturerad

och arbetsliknande sysselsattning pa vissa tider. De
flesta sadana verksamheter som beskrevs var 6ppna
vardagar under dagtid eller i enstaka fall pa kvallstid.

Det var inte alltid |att for deltagarna i intervjuerna att
skilja pa hur de olika aktiviteterna var organiserade.
En del var medvetna om att det behdvdes
myndighetsbeslut for att delta i vissa gruppaktiviteter
medan andra aktiviteter var 6ppna och inte kravde
nagot beslut. Det uppskattades att dessa aktiviteter
ldg nara varandra eller i samma lokal eftersom det
da inte blev en uppdelning mellan olika manniskor.

Daglig verksamhet

Bakgrunden till att borja pa en specifik daglig
verksamhet varierade. Vissa hade gjort ett aktivt val
tillsammans med sina foréldrar. Valet hade gjorts
utifran intresse och narheten till bostaden. Andra
hade gjort praktik pa olika dagliga verksamheter
under skoltiden, men nar det blev dags att valja
fick de inte komma till den verksamhet de 6nskade
eftersom den 1&g i en annan kommun. Nagra
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intervjupersoner visste inte hur det kom sig
att de hamnade pa sin dagliga verksamhet
eller hur lange de hade varit dar. Andra
berdttade att de varit dar i allt fran ett ar till
dver tio dr.

Aktiviteter som beskrevs inom daglig
verksamhet kunde exempelvis vara musik,
teater och pyssel, men ocksa att stdda och
sortera och vika lador. De som deltog i
kreativt skapande — som maleri, handarbete
och pyssel — arbetade pa egen hand i narvaro
av andra deltagare och personal.

Andra personer berattade att de jobbade
med demontering, tradgardsarbete,
sopsortering, hundrastning, caféverksamhet
eller second hand-férsaljning. Det fanns
dagliga verksamheter dar deltagarna gjorde
interna tidningar. De bearbetade och
forenklade texter utifran artiklar fran internet.

De olika aktiviteterna inom daglig
verksamhet fanns ofta pa ett schema sa att
man kunde se vad man skulle gora under
dagen. Gruppaktiviteter eller arbetsuppgifter
beskrevs av vissa som bestdmda pa férhand
av personalen och chefen.

Det férekom att personer hade haft i stort
sett samma arbetsuppgifter under manga

ar och aldrig tankt pa att det skulle ga att
ifrdgasatta detta eller be om andra uppagifter.
De kénde inte till om det fanns andra
alternativ. Andra visste inte om de kunde valja
aktiviteter, saga nej till vissa arbetsuppgifter
eller paverka innehallet.

Det fanns de som forklarade att en aktivitet
avslutats pa grund av allergi, medan andra
inte visste varfor en viss aktivitet hade
upphort. Den enda uppgift som beskrevs i
termer av 6vning och ldrande var att hantera
pengar och méta kunder i second hand-
butikerna.

Det fanns ocksa de som berattade hur de
hade tagit initiativ och varit drivande i att
férandra sin dagliga verksamhet tillsammans
med personalen. De berattade att de hade
tjatat pa personalen om idéer till annat
innehall i verksamheten. De ville férandra
verksamheten eftersom de tyckte sysslorna
var trakiga och att de mest satt och vantade.
Personalen hade varit lyhérd och stéttat
deltagarna i att utveckla ett nytt innehall som
de trivdes battre med.

Samspel pa dagliga verksamhet

De som gick till daglig verksamhet berattade
att de tyckte om att prata med personalen
dar. De menade att personalen bestammer,
visar var material finns och ser till att det

ar lugnt. Vissa tyckte att uppgifter och
aktiviteter var bra sa lange personalen var
ndrvarande. Utan ndrvarande personal blev
det stokigt och otrygat.

En 6nskan framfordes om att personalen
alltid skulle vara narvarande for att motverka
utbrott hos andra deltagare och finnas
tillhands om nagon blev akut sjuk. Nagra
intervjupersoner beskrev att de, trots
personalens forsok att halla dem kvar, sprang

hem ndr ndgon fick ett utbrott for att de
tyckte det var obehagligt. Andra berattade
att de sjalva jobbade med att kontrollera sitt
humor och sitt agerande vid konflikter pa
daglig verksamhet.

Nagra hade vanskaplig kontakt med andra
deltagare i samma dagliga verksamhet, de
busade och gnabbades med varandra.

Det fanns dven de som tyckte att andra
deltagare var motbjudande. De ville inte
umgas eller ha rast samtidigt som dessa
personer och hade klagat hos personalen,
som bara hanvisade till att beteendet hade
med deras funktionsnedsattning att gora.
Strategin att undvika dem blev da att anpassa
sina arbetstider och pauser.

Det fanns regler som de intervjuade inte
forstod anledningen till, som till exempel

att man inte fick ha mobiltelefon. Mot vissa
regler framfordes kritik, exempelvis att inte fa
krama personalen eller att inte fa prata med
personalen om andra deltagare. Dessa regler
beskrevs ha sin grund i en atskillnad mellan
personal och deltagare.

De intervjuade berdttade om sina kontakt-
personer bland personalen och att de inte
alltid sjalva fatt valja vem det skulle vara. Det
hade heller inte fatt byta kontaktperson om
de var missnojda. Nagra beskrev en kansla av
osakerhet eftersom de inte fick information
om vilken personal som arbetade under
veckan och varfér de var borta — om de

till exempel var pa kurs, var sjuka eller var
hemma for vard av sjuka barn.

Trafflokaler

Oppna kommunala verksamheter, som ibland
kallas trafflokal, uppskattades av deltagarna

i intervjun pa grund av att det dr en kravl®s
motesplats. Ofta hade de fatt kannedom om
dessa via nagon inom kommunen. Aktiviteter
som man kunde ut®va dar var exempelvis
maleri, keramik, hantverk, pyssel, kortspel,
biljard, hundpromenader, tradgardsskotsel,
matlagning, caféverksamhet eller uppgifter

i second hand-butik. Det fanns ocksa
mojligheter att anvanda datorer, titta pa film,
skriva samt agna sig at olika former av fysisk
aktivitet.

De intervjuade besokte trafflokaler som lag
ndra den egna bostaden och férklarade

att denna verksamhet gav dem rutiner i
vardagen. De trivdes med de sjalvvalda
aktiviteterna och uppskattade att traffa

folk. De beskrev dppna verksamheter dar
det fanns mojligheter att ocksa valja att
delta i olika gruppaktiviteter. Det upplevdes
som positivt att de kunde delta mer aktivt
efterhand, utifran sin férmdaga och i den man
som de madde battre och ville binda upp sig
samt ta mer eget ansvar.

Det férekom dven verksamheter dar
deltagarna kunde valja att gora saker pa
egen hand och inte alltid i grupp.
Exempelvis berattades om verksamheter dar
de kunde mala, skriva eller utféra annan
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kreativ aktivitet nar man kande for det. Det
uppskattades att man sjalv fick vélja nar man
ville ha stdd fran personalen. Det hade hant
att malningar och hantverk som producerats
inom verksamheten hade salts eller stallts ut
lokalt.

De intervjuade beskrev hur alternativa
individanpassade l6sningar utformades
utifran deltagarnas behov sa att de kunde
delta utifran sina egna férutsattningar. Nagra
deltagare berattade exempelvis att de hade
stallt vissa krav pa verksamheten for att
kunna delta, ndgot som hade tillgodosetts av
verksamhetschefen. Exempelvis kunde bara
vetskapen om att ha tillgang till ett avskilt
rum mojliggéra deltagande i verksamhetens
aktiviteter.

Emellertid berattades det dven om
verksamheter som inte tog hansyn till
individens behov pa samma satt. Exempelvis
kunde det uppfattas negativt om en person
inte ville delta i gruppverksamhet. Det fanns
de som skapade egna strategier for att anda
fa sina individuella behov av enskildhet
tillgodosedda. Det kunde vara genom att
bilda en grupp som de var sakra pa att inga
andra deltagare ville vara med i.

De intervjuade beskrev att de uppskattade
de verksamheter dar det fanns chefer och
personal som uppmuntrade deltagarna

att dela med sig av sina kunskaper,
specialintressen eller erfarenheter. Det kunde
handla om att hjdlpa andra med det som

man sjalv vara bra pa eller halla féreldasningar
for bade personal och deltagare.

En god stamning beskrevs mellan deltagarna
pa verksamheten men det var ovanligt att de
umgicks med varandra dven pa fritiden. Det
hande att de aven var radda for utagerande
personer inom verksamheten.

Personer som berattade att de inte alltid
ville géra som alla andra hade mott negativa
kommentarer fran andra inom verksamheten.

Samspel pa trafflokalen

De intervjuade forklarade att en férutsattning
for att lara kdnna personalen var att dessa
arbetade kvar langre tid. De uppskattade
personal som sag deras férmagor, motiverade
dem till utveckling och fangade upp deras
intressen och idéer. Det handlade ocksa om
att motiveras till att dela med sig till andra.
Dessutom vardesattes personal med ett icke-
ddémande bemo&tande och respekt for deras
granser.

De deltagare i studien som gick till trafflokal
gillade personal som de kunde diskutera med
och framfoéra kritik till. Bra personal var de
som uppmuntrade sjalvbestammande och
ansvarstagande och inte dvervakade utan
litade pa att deltagaren tog eget ansvar.

De som trivdes med att arbeta kreativt,
konstnarligt och sjalvstandigt beskrev den
personalen som stéttande, men utan sarskilt
kunnande om hantverk eller konst.

Det upplevdes negativt med styrning och
kontroll som deltagarna inte férstod syftet
med eller kunde paverka. Som exempel
namndes “censur” och évervakning av vissa
motiv for konstverk och styrning av vad som
skulle produceras.

De upplevde ibland att den kritik som

de framférde inte togs pa allvar. Kritiska
synpunkter och fragor som de tidigare hade
framfért hade inte lett till nagon férandring.
Tidigare erfarenheter av pl6tsliga storre
omorganiseringar hade skapat en kansla av
maktléshet och osdkerhet hos vissa.

Det fanns de som uppskattade personalen,
men trots det kande ett maktunderlage,
eftersom de befarade att de kunde

frantas mojligheten att komma till
verksamheten om de hamnade i konflikt
med personal. Eftersom de inte hade andra
sysselsattningsalternativ och trivdes ganska
bra pa verksamheten skulle en avstangning
kannas forfarlig. De uppskattade déremot nar
personal gav en andra chans om man brutit
mot nagon regel eller tanjde lite pa granserna
for att mota deltagarnas individuella behov.

Det férekom beskrivningar av forhallningssatt
dar man kunde protestera mot oegentligheter
utan att riskera att bli avstangd. De
intervjuade berattade att de diskuterade

med personalen genom att argumentera
men ocksa anvanda humor och satir. Andra
satt att uttrycka sin mening var att skrika, bli
passiv och likgiltig eller helt enkelt avstd fran
att utféra vissa uppgifter de ombads gora.

Andra verksamheter

Somliga deltagare i intervjun hade sokt
sig till verksamheter som organiserats av
brukarorganisationer och riktade sig till
en sarskild malgrupp, exempelvis utifran
funktionsnedsattning och/eller alder.

De intervjuade berattade att de trivdes dar
eftersom de hade ndgot att gora, traffade
folk och pa det sattet fick en chans att
prova sin ork och férmdga. Personalen
hade egen erfarenhet av att leva med
funktionsnedsattning.

Intervjupersonerna uppskattade personalens
bemo&tande och arbetssatt, som sades utga
fran ett helhetsperspektiv och stéd utifran
deltagarnas individuella behov.

Verksamheten beskrevs som kravl®s. Det var
viktigt att det byggde pa frivillighet och att
deltagarna sjalva kunde pdaverka innehallet
och aktiviteterna. De intervjuade uppskattade
att aktiviteterna ofta pagick under
eftermiddagar och kvallar eftersom de ibland
hade svart att komma upp pa morgonen eller
darfor att de behdvde séka jobb och praktik
pa dagarna.

Intervjupersonerna berdttade dven om
verksamheter som ibland liknade de
kommunala aktiviteterna till innehéllet men
drevs av en férsamling.

Forutom arbete med till exempel second
hand-butik och méjligheter till utveckling,

ansvar och andligt stdd betonades det sociala
sammanhanget. Dar fick man bade stéd och
mojlighet att sjalv géra ndgot fér andra.
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Om jobb och delaktighet | arbetslivet

”Jag kommer inte att vilja jobba har pa
daglig verksamhet resten av mitt liv. (...) For
min syrra har ju ett ganska bra jobb och hon
har ocksa ADHD. (...) Hon dr ju ganska bra
anstalld med 16n, jobb och sant. Och jag vill
ju garna jobba i matvarubutiker fér jag har ju
den talangen”

"Det har att man berattar att den har killen
har ett handikapp, sa ni kan fa sa och sa
mycket procent i I6nebidrag. Och sa tycker
man att det ar skitbra: Vi far de har och de
har utgifterna betalda, sa far vi de har och
de har arbetsuppgifterna utférda. Vi behover
inte betala ndgonting och sa knapper vi med
fingrarna och sa fungerar det. Man glémmer
bort att det finns en anledning till varfor
personen har |6nebidrag.”

"Jag tycker man kan kritisera
Arbetsférmedlingen lite. De &r valdigt daliga
pa att tala om for arbetsgivare, att nu far

ni det har l6nebidraget. Ni far det inte bara
for att ni ska vara snalla, utan det finns ju
faktiskt en orsak till varfor ni far det. Det har
innebér att vi staller de har kraven pé er. Ar
det sa att ni inte fixar det, da ar det lika bra
att ni sager det har och nu. D& far vi forsdka
hitta ndgon annan arbetsgivare. For staller ni
inte upp pa det har sd kommer det inte att
bli bra och da ar det ingen idé.”

”Jag vet inte hur han pa kommunen tanker,
om han kanske sitter och vantar pa att

jag ska ringa, jag vet inte riktigt vem det

ar som ska ringa liksom...(...) Jag vill ju
komma ur det har nu for att jag har ju haft
aktivitetsersattning i flera ar (...) Min pappa
har sagt: Ja, man kanske hellre vill kanna sig
som att man bidrar &n som en belastning for
samhallet.”

"Personalen hade varken talang eller
utbildning for att rehabilitera folk tillbaks

till arbetslivet har. Och verksamheten var
inte heller egentligen lampad for ett sddant
syfte och arbetsmomenten har var val inte
heller lampade for det. Sa det blev en massa
nonsens egentligen.”

"Sedan kunde inte de fixa vidare sa att det
kunde bli en anstallning eller sa, men det var
ju en valdigt bra erfarenhet. De ville ju att jag
skulle stanna kvar, men jag sade att jag vill
nog komma vidare om ni inte kan, om jag
inte kan komma langre an sa har."

"Jag har alltid velat jobba med manniskor,
det har varit mitt drémjobb. Sedan har man
ju haft andra da som kanske inte alltid har
forstaelse for det dar och tyckte att man har
haft orealistiska drommar och sa. Men nu har
jag ju visat att jag kan.”

"Plugga ar jag ointresserad av. Skolgangen
var ju inte den basta for min del, jag var inte
sa intresserad av att plugga. Det var traslojd
som var kul.”

"Jag har aldrig haft nagra saddana dar
drommar. Jag fick alltid en slags panikangest
nar de fragade mig pa arbetsférmedlingen
vad jag ville bli, vad jag hade fér drdommar.
Da slutade hjarnan att funka, jag kunde inte
tanka. Sa darfor har jag aldrig haft nagot att
sikta pa och att utbilda mig till, vilket ju ar
ett problem nar man ska ga in i arbetslivet,
hogre utbildningar och annat, da ar det

ju bra att ha en drém dven om man inte
hamnar dar kanske man pa vagen hamnar
nagon annanstans.”
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Kan den dagliga verksamheten goéra

det svarare att fa Ionearbete?

Vad betyder arbete for
sjdlvstandighet?

Vad ar ratt stéd pa vigen mot
arbetslivet och en egen anstillning?

Ska alla strava mot att fa jobb?
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| féljande kapitel
redogors for
intervjupersonernas
olika erfarenheter av
arbete, praktik, studier
och arbetsinriktad
verksamhet samt
deras funderingar
infor framtiden. Nagra
hade aldrig haft en
anstallning medan
andra hade arbetat
under stora delar av
livet.

Tankar om arbete

Det fanns intervjuade som inte hade funderat
pad att anstallning i ett avldnat arbete

kunde vara aktuellt fér dem. De hade ingen
erfarenhet av arbete och varken negativa
eller positiva tankar om vad det skulle
innebara. Det fanns dven de som tidigare i
livet hade haft ett arbete. Andra dnskade
eller hade férhoppningar om att fa ett
arbete i framtiden. De tankte sig att de med
kommunens hjélp eller av egen kraft kunde
na dit. Vissa som hade daglig verksamhet
ville byta verksamhet eller fa ett arbete.

De som berattade att de sokte jobb

och praktik gjorde det hemifran via
arbetsférmedlingens hemsida eller andra
sajter pa internet. Det férekom ocksa att
de fick hjalp av foraldrar och bekanta att
hitta praktikplats. Andra hade ordnat en
praktikplats pa egen hand.

Vissa gav uttryck for en kluven installning till
att borja arbeta. Dels dnskade de snart fa ett
jobb, dels trivdes de som det var, eftersom de
da hann med fritidsintressen och andra roliga
aktiviteter. De beskrev hur de paverkades av
andra manniskors asikter om att de skulle
gora ratt for sig och inte vara en belastning
for samhallet. Utsagorna handlade om

att inte vara ekonomiskt beroende av sina
foraldrar eller av samhallets ekonomiska stod.
Det fanns de som langtade ut i arbete och
vantade pd att fa komma igang sa snart

som mojligt. De foreslog sjalva att de i sin
nuvarande situation skulle kunna borja
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arbeta nagra fa arbetstimmar med mindre
avancerade arbetsuppgifter, for att sedan
utdka arbetstiden efterhand.

De intervjuades berattelser visade pa de
olika hinder som upplevdes for att komma
ut i arbete. Exempelvis beskrevs en negativ
syn pa arbetslivet och vad ett arbete dr och
hur det ska vara pa en arbetsplats. Dessa
forestallningar hade ofta sin grund i egna
negativa erfarenheter av arbetslivet. Det
kunde handla om att ha jobbat sa mycket
att de blivit sjuka, eller att ha utsatts for
krankande behandling pa arbetsplatsen. Vissa
associerade arbetslivet med press, tvang och
stress. Denna uppfattning gjorde att de inte
ville eller trodde att de klarade av att arbeta.

Det fanns forestallningar om att det kravs
ldng universitetsutbildning for att fa jobb,
uppfattningar som ofta kom fran syskonens
karriarutveckling och studier. Deltagarna i
studien ansag inte att de sjalva skulle klara
av sadan utbildning och déarmed trodde de
inte att de kunde fa nagot jobb alls. Daremot
agnade de sig at regelbundna aktiviteter som
de inte klassade som arbete, som att kopa
och salja varor hemifran pa natet, hjalpa folk
med datorer eller erbjuda fixartjanster. Det
férekom ocksd drommar om att foreldsa om
sin personliga utveckling.

Tidigare erfarenheter

De som hade tidigare erfarenhet av arbetslivet
hade jobbat i kok, pa lager och inom varden,

med mera. De talade om att de inte langre
arbetade pa grund av negativa konsekvenser
av funktionsnedsattningen. Vissa trodde inte
att de skulle klara av att arbeta igen och ville
darfér inte ut i arbetslivet.

Intervjupersoner som var i medelaldern
berattade att de blivit sjukskrivna redan som
unga vuxna efter perioder av heltidsarbete.
Darefter hade de aldrig kommit tillbaka till
arbetslivet trots att de deltagit i manga olika
arbetsrehabiliterande insatser.

De berattade om Ianga perioder av ohalsa
men var nu relativt néjda med tillvaron och
madde ganska bra. Darfor ville de inte riskera
sitt valmaende genom att borja arbeta

igen. De trodde att de inte ens skulle kunna
jobba nagra timmar om dagen. Negativa
erfarenheter fran arbetslivet som namndes
var hog stress och press fran arbetsgivaren
eller kollegor.

Somliga hade erfarenheter fran arbetsmiljoer
dar man skallde och skrek pa dem nar arbetet
gick for ldngsamt. Liknande upplevelser
refererades till av andra som varit mycket
noggranna i sitt arbete, men upplevt att
detta inte uppskattades eftersom det tog for
lang tid.

De hade fatt intrycket att arbetet hellre skulle
utfoéras snabbt och slarvigt an sakta och val.
Ndagra hade haft eget foretag och beskrev
det som roligt men stressigt. De menade att
det innebar mycket slit och det var svart att

saga nej till uppdrag. Dessutom upplevdes
det som krangligt att halla koll pa féretagets
ekonomi och alla papper.

Tilltro till den egna férmagan

Andra hinder for arbete som beskrevs var
radsla infor forandringar, synen pa sin egen
funktionsnedsattning och upplevelsen av
begransad férmaga.

Arbetsférmagan betraktades ofta som

nagot individuellt och inte som beroende

av arbetsmiljon. Till exempel hanvisade
intervjupersoner till sina svarigheter att passa
tider som hindrande f6r att komma ut i
arbetslivet.

Somliga av de intervjuade hade positiva
erfarenheter av arbete eller praktik. De sag
mer optimistiskt pa den egna férmagan
att utfora vissa arbetsuppgifter, som att
sitta i kassan eller packa upp varor. De var
medvetna om vad som kravdes for att en
anstallning skulle fungera for dem.

De ndmnde deltid, lagom tempo, bra
bemd&tande och individuellt stéd som
scheman och kom-ihag-lappar. For vissa var
erfarenheten fran tidigare anstallningar att
det inte bara handlar om den individuella
férmagan utan ocksad om det stéd man kunde
fa om man skulle lyckas pa arbetsplatsen. De
ansag att de tidigare inte hade fatt det stod
de behdvde.

Vissa uppfattningar om bristande stéd kom
fran deltagare som trodde pa sig sjalva och
snarast ville ut i deltidsarbete, men hade
vardkontakter som inte trodde att de kunde
klara ett arbete de ndarmaste aren.

Familjemedlemmar, personer med samma
funktionsnedsattning eller andra deltagare
pa verksamheten som fatt praktik eller
anstallning fungerade som positiva férebilder
och paverkade deras syn pa arbetsférmagan.
Aven om det omvanda gallde, nar till
exempel andra deltagare inom verksamheten
inte hade arbete.

Tillfdlliga projekt

Vissa deltagare i studien berattade att de
medverkat i olika arbetsmarknadsprojekt
som avl6st varandra och inte sdllan avslutats
abrupt. Mellan de olika projekten vantade de
i ovisshet och undrade vad som skulle handa.
Insatserna hade inte lett till varken praktik
eller arbete trots stdd av coacher och lang
tids vantan. De intervjuade visste inte varfor
det blivit sa.

De hade fatt forklaringen att finansieringen
fran EU tagit slut och att projektet darfor
hade upphort, eller att det hade gjorts
omorganisering i kommunen. Avsaknad av
rod trdd och langsiktighet var framtradande
i manga av dessa beskrivningar och
deltagarnas upplevelse var att de skickades
runt mellan olika instanser.
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Uppfattningarna varierade om innehdllet i de
olika projekten. De som var ndjda med vissa
kortsiktiga insatser forklarade att det kandes
harligt att géra nagot som liknande ett riktigt
arbete. Med det menades kroppsarbete,

att ha kollegor och betydelsefulla
arbetsuppgifter. Exempel pa det var
tradgardsarbete, snorojning, fixartjanster,
med mera.

De som var missndjda med vissa projekt
menade att syftet med dessa var oklart,

att arbetsuppgifterna var meningslésa eller
att personalen hade en krankande attityd.
Exempelvis fanns personer som berdttade
att de sjalva avbrutit sitt deltagande nar de
forstod att syftet var att det skulle leda till
arbete. De hade inte forstatt det fran borjan
och kande att de inte skulle klara av det.

Stod fran kommunen

Vissa deltagare i studien hade fatt stod

av kommunens arbetskonsulent med att
ordna praktikplats. De var glada éver detta
aven om de inte fick praktikplatsen inom
det yrkesomrade de 6nskade, utan erbjods
praktik inom kommunalt driven verksamhet
med en helt annan inriktning.

Andra berattade om det frustrerande i

att utan resultat tjata pa personalen pa
verksamheten om att de skulle fa en
praktikplats. De hoppades pa att kommunen
sa smaningom skulle kunna hjdlpa dem att fa
ett arbete.

En del intervjupersoner hade egna idéer om
vad som skulle fungera for att de skulle fa ett
arbete, exempelvis att kommunens personal
skulle hjalpa till att matcha arbetsplats med
arbetssdkande.

Nagra upplevde att de fick vanta under lang
tid pa besked fran kommunen. Det tog kraft
och energi och ledde enligt de intervjuade till
frustration, oro och sdmre halsa. Osakerheten
hindrade dem fran att planera for framtiden
och ha drémmar och mal. Det uttrycktes en
misstro mot kommunen pa grund av att de
aldrig fick arbete eller praktikplats.

Intervjupersonerna tyckte att det var
obehagligt nar kommunen efter en tid av
resultatiosa forsok att hitta praktik, utbildning
eller arbetsmarknadsinsatser slutade erbjuda
insatser och stdd. Det upplevdes som att
kommunen gav upp hoppet om dem, trots
att de sjalva var motiverade.

De berattade att kommunen istallet bérjade
prata om funktionsnedsattning och satte in
insatser som inte syftade till arbete. Detta
ledde till en kansla av maktléshet och till
att de fick samre sjalvfértroende och att

de gav upp hoppet om att ndgonsin fa en
anstalining.

Utveckling och utbildning

Synen pa larande och utbildning varierade
fran att sikta pa en viss utbildning for ett helt
nytt yrkesliv till att inte tro sig klara av ndgon
utbildning alls.

Det férekom att larande och traning skedde
via kurser eller helt pa egen hand. Vissa holl
sina personliga utvecklingsstravanden for

sig sjalva, medan andra var 6ppna med sina
ambitioner och sokte stod for sitt larande.
Motivet for larande var ett intresse fér amnet
eller for att na sina mal. Exempel pa det var
att utvecklas mot ett visst yrke eller bli battre
pa att hantera sina pengar.

Det férekom att kommunen hjalpt till

hitta en passande utbildning. Det fanns
erfarenhet av att utbilding pa folkhodgskola
inte tillmdtesgick de individuella behoven
av hjalpmedel och flexibel studietakt.
Upplevelsen var att lararna haft negativa
attityder till funktionsnedsattning.

Att vara anstilld

Bland dem som hade anstéllning fanns
upplevelsen att vara en belastning och

ett irritationsmoment pa arbetsplatsen.

De beskrev att de dnskade en tydligare
arbetsbeskrivning och ett mer individanpassat
stdd, samtidigt som man ville bli bemott
som alla andra anstallda — med samma
skyldigheter som andra och krav pa att hdlla
tider och gora ett bra jobb.

De beskrev hur chefer upptradde osakert vid
medarbetar- och I6nesamtal. Det upplevdes
olustigt att kollegerna hade haft synpunkter
pa deras arbetsinsatser och att de rattat till
saker bakom deras rygg i tron att de inte
markte det. Kollegor sades ha gatt till chefen
med synpunkter istallet for att prata med
personen direkt.

Personerna i intervjun beskrev att de

kande sig ensamma ndr de var den enda
personen med |6nebidrag pa sin arbetsplats.
Det uttrycktes asikter om att manga
arbetsgivare sag de ekonomiska férdelarna
med l6nebidrag men sedan glémde bort
funktionsnedsattningen och det stéd som
de enligt reglerna for |6nebidrag ska ge den
anstallde.

Bland dem som hade daglig sysselsattning
fanns de som erbjudits att fortsatta med
samma arbetsuppgifter som de hade, men
som en anstallning med 16n. De berattade
att de da skulle tjdna mer pengar och da
inte kanna sig som billig arbetskraft och
utnyttjade av kommunen.

For somliga var en sadan évergang inte
sjalvklar, eftersom de kande oro for att

en anstallning skulle innebara d6kade

krav och minskat sjalvbestdammande. De
upplevde att de hade stérre inflytande Gver
arbetsuppgifterna linom sysselsattningen.
Dar kunde de arbeta utan stress, sdaga ifran
nar de behdvde ta en paus och satta sig att
vila med gott samvete. En annan farhaga
var att det kunde bli problematiskt att som
anstalld fa en annan roll gentemot de andra
deltagarna pa sysselsattningen.
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Berattelsen om "William"

William

William ar 43 ar och tycker om att
arbeta med manniskor. Nar han

var yngre jobbade han ndgra ar i

en kladaffar, dar han trivdes bra.
William har varit sjukskriven lange
och inte arbetat pa flera ar. Men han
mar mycket battre nu och langtar
verkligen efter ett riktigt jobb. Med
en manadslon skulle han inte behéva
ldna pengar av sina fordldrar och oroa
sig 6ver ekonomin.

Handlaggaren i kommunen har sagt att den coach han
traffade ska hjdlpa honom att komma ut pa praktik. Det
var tva ar sedan och han har fortfarande inte praktiserat
pa nagon arbetsplats. William undrar om det inte ar
battre om han forsdker fixa en praktikplats sjalv genom en
kompis eller slakting. Men han vet inte om det ar han sjalv
eller coachen som ska ringa.

En gang i manaden gar William till en samtalsterapeut.
Han tycker inte att det hjalper, men han vagar inte sluta.
Da kanske han mar samre...

William trivs valdigt bra i sin lagenhet dar han kan skota
sig sjalv. Varje vecka kommer boendestdd och hjalper
honom med att hdlla ordning i ldgenheten. Oftast ar det
Sebastian som kommer. Han ar bast tycker William. Med
honom kan han prata om allt mgjligt. Nar Sebastian har
semester ar William hellre utan boendestoéd an att fa en
vikarie. En gang kom en vikarie som boérjade styra och ge
order at honom. Det kdndes inte alls bra.

William dker tag for att halsa pa sina foraldrar nagra
ganger om aret. Foraldrarna tycker att det ar dags att han
borjar jobba eller studera, precis som hans syster. Hans
syster ar tva ar yngre och ar fardig ldkare. De bor i samma
stad men ses ndstan aldrig. Ibland har William lanat
pengar av henne, men han vet inte hur han ska kunna
betala tillbaka.

William sdager att han lever stora delar av sitt liv pa internet
eftersom han har lite social fobi. Det ar svart att traffa en
partner och ga pa dejt eftersom han inte vet om eller hur
han ska tala om sin sjukskrivning och sina problem. Han
funderar mycket pa om han ska ljuga ihop nagot eller vara
arlig. Nar han en gang berattade som det var férsvann
personen direkt.

Sin basta van traffade William genom kyrkan han gar
till. De ses ibland inom férsamlingen. Kompisen har

fru och barn och har inte sa mycket tid att ses annars.
Manniskorna inom férsamlingen ar stéttande. En person
kom hem till honom en gang nar han madde mycket
daligt.

William hjalper till i férsamlingens affar ibland och ar
med i kyrkokéren. William ar valdigt bra pa att sjunga
och har sjungit hela sitt liv. Han sjunger ofta solo och
har rest runt med olika kérer tidigare i livet. Nar han ar
hemma komponerar han ofta musik och skriver texter
som han delar med andra pa internet. Hans bdsta van
tycker att han ska soka till nagon talangtavling som
Idol till exempel, men William tror inte han klarar av
att fylla i ansdkningsformularen eller passa tiden for
antagningsprovet.
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Om resor, tekniska hj

samhallsinformation

"Jag tog buss forut ibland, men nu ar det krangel f6r
jag tror de har bytt hallplats vid bygget. Nu tar jag jamt
tunnelbana sen nagra ar tillbaka — sedan de bérjade med
alla byggen och andringar.”

"Det var terapeuten som sa, for att jag inte ville erkdnna i
boérjan att jag faktiskt inte kunde aka kommunalt. Men nar
pengarna férsvann sa bdrjade hon fraga mig liksom. Da
sade hon det: na du ska ha fardtjanst.”

"Jag tog ut listan, var talten stod, pa internet och vilka
matratter de hade, sa jag visste var jag skulle ga och ata
nagonstans.(...) Jag hade forberett mig, sa slapp man irra
runt dar.”

"Jag har borjat prova med internetbank, men det funkade
inte alls. Nar jag skulle logga in sa funkade inte koderna,
sa da maste jag gbra om. Men jag visste det nastan
innan.”

"Ja, det dr bara att ringa samtal och att svara, det ar bara
det jag anvander smartphone till. For det dar med att titta,
det dar multimedia, den tanken far aldrig jag. Och aldrig
har jag lart mig hur det fungerar egentligen och hur man
gor det och inte har jag nagon lust med det heller.”

"Facebook har jag for att halla kontakten med familjen
och se vad dom gor.”

"Jag kan inte ga i affarer sa jag bestaller mycket pa natet.”
"Jag brukar ringa for att boka tagbiljett. Man ar ju sa radd
att det ska bli fel liksom. Blir det fel da ar det ju koért, da

har man bokat dom och sa gar det inte att boka om dom”
"Jag laser inte tidningar, jag har noll koll liksom. Jag bryter

med varlden mer och mer. Jag saknar det inte ens, det ar
sa mycket skit ute i varlden.”
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Vad ger delaktighet i samhallet?

Fungerar allmanna fardmedel som
buss och tag for alla?

Vad betyder méjligheten att
kunna ta sig till olika platser for
sjdlvstandigheten?

Hur anvands moéjligheterna
med medier och modern
kommunikationsteknik?

| det har kapitlet
redovisas det som de 20
intervjuade personerna
berattade om att resa
med kollektivtrafik

och andra fardmedel
samt anvdndning av
teknik och utrustning
for att forflytta sig

och kommunicera med
andra. Det géller dven
kommunikationsteknik
som dator och
mobiltelefon. Har
redovisas ocksa nagot
om att vara delaktig i
samhalislivet.

Att kunna ta sig dit man vill

Nar de intervjuade berattade om resor

i Sverige namndes langre tagresor. Det
framholls av vissa som positivt att resa med
flyg eftersom det kdndes tryggare med
narvaron av personal under hela resan.
Ingen av de intervjuade hade egen bil.
Somliga intervjupersoner hade korkort, dven
om det férekom korférbud pa grund av
medicinering.

En del av intervjupersonerna reste obehindrat
med kollektivtrafiken pa egen hand och hade
inte nagra svarigheter att ta sig fram varken

i sitt naromrade eller i stan. Av ekonomiska
skal lanade vissa SL-kort av vanner eller fick
av foraldrarna.

Vissa tyckte det kdndes otryggt att resa

med kollektivtrafiken. De hade tidigare
upplevt obehagliga och hotfulla situationer.
Ett exempel pa det var stora folksamlingar,
sarskilt i tunnelbanan. Obehaget och radslan
kunde ocksa vackas av motet med andra
resendrer och deras samtalsamnen.

For dem som hade svart att orientera sig och
hitta olika platser upplevdes férandringar
vid ombyggnationer, nya hallplatser och
andrade resvdagar som besvarliga. Vid sadana
férandringar hande det att de skjutsades av
foraldrar eller tog ett annat fardmedel, som
de kande till.

Vissa valde att promenera fast det tog
avsevart langre tid.
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Det fanns de som behdvde stod for att
kunna resa med kollektivtrafiken. Genom att
bodrja resa en viss stracka tillsammans med

en stédperson skapades mojlighet att lara sig
strackan och sd smaningom genomfdéra resan
pa egen hand.

Vissa hade strategier for att klara att resa
ensamma, till exempel att lara sig numret
pa bussen utantill. Informationsskyltar med
avgangstider underlattade for dem som
klarade att anvanda dessa.

Bland dem som inte kunde aka med
kollektivtrafiken fanns de som hade
fardtjanst. Information om fardtjanst kom
fran olika hall, ibland genom vardkontakter.

Fardtjanst anvandes enligt intervjupersonerna
for resor till daglig verksamhet eller arbets-
traning, vardkontakter, evenemang och for
att besoka slakt och vanner.

De som hade beviljats fardtjanst ansag

att detta maojliggjorde deltagande i olika
aktiviteter. Fardtjansten gav dem ékad
sjalstandighet och rorelsefrihet, trots att det
kravde en del planering och samakning.

Fardtjansten bidrog aven till en ekonomisk
lattnad jamfort med hoga utgifter for taxi.
For vissa som inte akte med kollektivtrafik pa
egen hand var det viktigt att verksamheten
man gick till pa dagarna lag relativt nara
bostaden. Andra betonade vardet av att
sjalva kunna ta sig till verksamheten for att

den dagliga promenaden eller cykelturen gav
luft och motion.

De som beskrev att de behdvde stodd att hitta
och ta sig fram fick hjalp fran exempelvis
anhorig, kontaktperson, ledsagare eller
boendestdd. Med hjalp av en stddperson
hade de kunnat lara sig att hitta i sitt
naromrade.

Andra berdttade att de hade svart att ta sig
ut pa egen hand pa grund av till exempel oro
eller angest. Avsaknad av en stddperson for
att komma ivdag och géra saker innebar att
vissa blev sittande hemma. Nagra berattade
att de var beroende av skjuts i bil av sina
anhoriga, foraldrar eller kontaktpersonen.

Medier och mobiltelefon

Exempel pa anvandning av medier som
namndes av intervjupersonerna var radio,
tv eller musiktjanster pa internet. Vissa
berattade att de kdpte filmer och tittade pa
dem hemma.

Andra var vana dataspelsanvandare. Tv-
tittande fyllde en funktion som tidsfordriv.
Frageprogram och text-tv var mojligheter
som namndes i positiva ordalag.

Det fanns ocksd de som sdg risker med att
fastna framfor tv:n. Svarighet att koncentera
sig pa tv-tittande forklarades ocksa som en
biverkan fran mediciner.

Aven att l3sa bocker var svart p& grund

av koncentrationsproblem eller for att det
tog for lang tid. Tal- och ljudbocker var for
somliga en bra l6sning.

Intervjupersonerna hade mobiltelefon och
vissa hade smartphone. Det fanns en stor
variation i hur de anvande dessa, fran att
enbart ringa och svara till att daven skicka
sms eller anvanda smartphonens appar och
funktioner. Nagra exempel pa anvandning av
smartphone var att fotografera, skicka bilder,
lasa tidning, titta pa tv och musikvideo.

Funktioner som dven anvandes i
mobiltelefon var alarm, kalender och
miniraknare. Mobiltelefonerna kunde vara
ett stdd i kontakten med verksamheten. Det
berattades uppskattande om verksamheter
som skickade ut schemat till deltagarna via
mobilerna. Aven tvang att ha mobilen inlést
under dagen pa daglig verksamhet eller bara
fa anvanda den under rasterna togs upp. Pa
grund av den regeln hande det att de lat den
ligga kvar hemma.

Dator och internet

De som hade egen dator anvande den till

att exempelvis skriva brev eller dikter. Nagra
anvande programmet Excel for att ha koll

pa sin ekonomi. Alla hade inte egen dator.

Pa en del verksamheter fanns majlighet att
ldna datorer och skrivare. Dar det fanns dator
med internetuppkoppling i verksamheternas
lokaler gavs mojlighet att lana dessa och




lara sig olika funktioner — till exempel
informationssékning — av personalen eller av
andra deltagare som var mer kunniga.

De som hade internet anvande det for
att lyssna pa musik, boka resor, skéta
bankarenden, kolla dppettider eller
hitta olika evenemang. Det fanns de
som anvande internet for att med hjalp
av kartfunktionen undersdka platser
som de inte varit pa tidigare eller stora
evenemang. Att soka jobb eller hamta
information om funktionsnedsattningar,
och personlighetsutveckling var annan
anvandning av internet som berérdes.
Internet anvandes ocksa till att sdka
information vid psykisk ohélsa och for att
utforska olika karriarval.

Internetanvandandet kunde ocksa upplevas
som problematiskt. Det férekom att
intervjupersonerna sjalva begransat sitt
anvandande till vissa internetsidor eftersom
de inte ville utsatta sig for onddiga risker. De
menade att man kan bdrja sdka efter sadant
man sedan fastnar i och mar daligt av.

Det hade hant att de beslutat att sdga upp
sitt internetabonnemang eftersom det var
svart att kontrollera porrsurfandet.

Deras 16sning blev att anvanda internet pa
datorerna i verksamheten och féra dver
filer med hjélp av USB-minne. De regler
for internetanvandning som fanns inom
verksamheten bidrog till att sjalvdisciplinen
fungerade. Nar det gallde foraldrars forsok

att begransa internetanvandandet berattades
om satt att komma runt det genom att
anvanda internet via mobilen.

Det berattades ocksd om internettelefoni och
dejtingsidor via natet. Att chatta och dejta pa
natet sags som en mojlighet att traffa nagon,
men ocksa svart. Att ga pa dejt med en
person de inte traffat forut kandes riskfyllt.
Tank om de var destruktiva eller valdsamma...

Att handla pa internet och fa varorna
levererade till en narliggande mataffar var en
strategi som forekom for att slippa handla

i butiker med mycket folk. Det fanns ocksa
de som tjanade lite pengar pa att sdlja saker
dver internet.

Sociala medier och e-post anvandes for

att halla kontakt med familj och gamla
klasskompisar. Det upplevdes kul att hitta
gamla vanner och fa nya kontakter. Det sades
daremot vara besvarligt om man inte ville bli
igenkand av personer som man inte langre
vill ha kontakt med. Sociala medier anvandes
aven for att ldagga upp bilder pd malningar
och fa respons pa dessa.

Samhallsinformation

For att fa tillgang till information av olika
slag i hemmet anvande de intervjuade
telefonkatalog eller skrev telefonnummer pa
papperslappar. De anvdande aven egen eller
narstdendes dator for att kolla upp sadant
som exempelvis Oppettider. Det forekom

att de intervjuade valde att avskarma sig
fran samhallsinformation. Orsaken var att
de madde daligt av att hora eller ldasa om
olyckor, katastrofer och sjukdom.

Ett av uttrycken for delaktighet i samhallet
som berdrdes i intervjun var deltagande i
allmanna val. Intervjupersonerna berattade
att de rostar i val, men hur de skaffat
information om de politiska partierna
varierade.

Det framkom att de utgick fran de signaler
partinamnet gav, chansade eller gick efter
vad foraldrarna eller andra i deras egen

alder réstade pa. De som gav uttryck for ett
stdrre politiskt intresse gick in pa partiernas
hemsidor for att se vilka partier som till
exempel vill skapa jobb at personer med
funktionsneds&ttning i hemkommunen. Aven
andra hjartefrdgor kunde vara avgérande for
val av parti.
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AMLIKA MOTEN
VARD OCH MY

Om kontakt med dem som beslutazri'i.
om stdd och behandling

"Terapeuten blev helt plotsligt arg och
frdgade om det var nagonting mera jag skulle
ha. (...) Det kanske bara var en mansklig brist
eller var det en tillfallig test, hon ar trots allt
psykolog (...) Jag fragade inte henne. Jag
passade mig, darfér att hon ar psykolog och
man kan fa en felaktig stampel.”

"Fortroende, ja det kan man val ha for
personer i varden, men man kan inte vara
helt 6ppen (...) Det kan vara att man blir
varderad fér ndgonting som man inte
tycker.”

“Man kan kanna sig lite 4gd av staten (...)
det ar ett pris man betalar. Man blir granskad
som ingen annan skulle bli om man hade

en 16n. De lagger sig i grejor, kan fraga nar
arbetet ar slut. Da blir jag sa har: det har du
inte med att gora, sa bra polare ar vi inte -
over telefon liksom.”

" Alltsd jag hade en annan kurator innan som
jag absolut inte kom &verens med. Hon bara
satt och stirrade pa mig och sa: vad gor du
har egentligen, hur vill du ha hjalp? Jag sade,
men det ar ju du som ar den professionella
och jag kommer hit for att det ar kaos.”

"De utgar ifran att man sjalv ska be om

den hjalp man behoéver pa ndgot satt. Jag
tycker att det ar lite konstigt, nar man soker
till psykiatrin for att man mar daligt. Man
kan behdva lite hjdlp att navigera ocksa.(...)
Man orkar inte vanda sig till nya aktérer hur
manga ganger som helst som patient heller.”
"Nar det funkade daligt med kommunen,

da tog jag tag i det och ringde chefen dar.
Sa jag fick ett mote med chefen. Sa fick jag
en egen handlaggare och vi satt och gick
igenom saker.”

"Handldaggaren tankte inte alls med huvudet
utan bara med pengar och deras paragrafer.
Det var ensparigt bara, det var ingen idé att
saga nagonting. (...) Hon hade en valdigt
otrevlig attityd (...) en handlaggare bor vara
lyhord for vad den personen sager att hon
har fér problem.”

“Man blir ju sedd som en halvt ansvarsfull
idiot ibland, av personalen inom psykiatrin.
Jag 6nskar att det var lite mer professionellt
ibland kanske. Men samtidigt kanske man
inte kan, det kanske ar fér mycket att be

om. De paminner om saker och fragar och
har en instéllning som om man inte kunde
tanka sjalv éver huvud taget. De blandar ihop
personerna med problemen pa nagot satt.(...)
De tycker det ar jattekonstigt att man kan
fixa andra saker trots sin diagnos.”

“Nar kommunen samlar statistik 6ver vad
folk tycker om verksamheten sa ar man
egentligen inte intresserad av vad dom tycker
utan man vill att de ska tycka att det ar
jattebra och det ar s& man formulerar det,
och det ar det man far in och da blir alla
nojda och glada sa att saga.”

"Daremot kan jag ju sakna en rod trad i det
hela. Kommun och férsakringskassa och
arbetsférmedling... det borde ju finnas en
handlingsplan mellan dem och mot brukaren.
Jag upplever inte att det finns. Jag har varit
pa ett enda natverkssamtal och resultatet

av det fick jag aldrig reda pa. (skrattar)

Det ar ett mote mellan arbetsférmedling,
forsakringskassa, kommun och psykiatrin,
men psykiatrin kom aldrig.”

"Det ar olika lakare hela tiden. Det ar det
som ar sa jobbigt. De kanner inte mig liksom.
Jag tycker att det vore mycket enklare att fa
ha samma, sa att man larde kanna varann
lite grann. Han vet knappt vem jag ar och
ska ordinera medicin, som ger fel effekt. (...)
Men jag har fortroende for lakarna och kan
saga vad jag tycker. Annars ar det ingen idé
att man gar dit.”
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Hur forstar man sina rattigheter och
vad man kan be om?

Hur kan varden stiarka den enskildes
sjalvstandighet?

Vad behovs for att man ska kdnna
inflytande 6ver sin egen situation och
det stod man far?

| det har kapitlet presenteras
de intervjuade personernas
forhallande till varden och
till olika myndigheter. Har
aterges dven berdttelser om
hur samverkan mellan olika
myndigheter fungerar och
hur relationen till enskilda
personal upplevs.

Hur paverkar bemétandet mojligheten
att kdnna sig sjalvstandig?

Kunskap och féorvantan

Deltagarna i studien hade kontakt med flera myndigheter
for stod av olika slag; vard, socialtjanst, forsakringskassa
och arbetsférmedling med flera. Oftast handlade det om
aterkommande kontakter under lang tid eller kontakt
som aktualiserades nar de ansdkte om stdéd, ndgot som
ofta maste goras aterkommande. Det berattades ocksa
om vantan pa beslut vid omprévning av sjukersattning
och om mer ovantat uppkomna situationer som att
kontaktpersonen slutat och att de da behovde se till att fa
en ny.

Den bild som intervjupersonerna férmedlade av sina
rattigheter och myndighetskontakter var ofta oklar. De
beskrev ett tillstand av att befinna sig i vantan pa viktiga
beslut fran myndigheter och vardkontakter, till exempel
fran Forsakringskassan. Denna védntan skapade oro och
hindrade vissa deltagare fran att planera infér framtiden.
Oron berodde ocksa pa erfarenheter och medvetenhet om
myndigheters makt och egen maktléshet vid beslut som
fatt negativa konsekvenser.

Det fanns intervjuade som hade en diffus bild av hur

de en gang fatt sitt nuvarande stdd. De hade skiftande
kunskap om regelverket och begransad kunskap om vilken
roll olika personalgrupper har. Exempel pa sadant nagra
kande till var hur mycket pengar man far tjana innan
sjukersattningen paverkas och att ledsagare kan dras in om
man &vergar till att bo i gruppbostad.

Det férekom bland de intervjuade en brist pd kannedom
om olika alternativ och majligheter nar det galler vard,
stodinsatser eller hjalpmedel. Habilitering var till exempel
inte nagot de kande till eller hade besodkt. De var undrande
till vad som avses med hjdlpmedel och fragade intervjuarna
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var sadan information finns. De som hade
fatt prova ett hjdlpmedel i hemmet, ofta
tack vare nagon personal, hade sedan inte
fatt prova ndgot nytt eller annat nar det
forsta inte passat. Inte heller hade de fatt
hjalp av ndgon arbetsterapeut om det inte
varit under en kortare period under nagot
arbetsmarknadsprojekt.

Vissa hade sjélva ringt myndigheter for att
till exempel fa kontaktperson eller stdd

med arbetsintroduktion. Det fanns de som
upprepade ganger ansdkt om god man utan
att beviljas detta.

Vissa hade ett aktivt férhallningssatt mot
myndigheterna och ett intresse for kunskap
om samhallets stédsystem. De hade sjalva
skaffat sig kunskaper, 6verklagat beslut och
aven fatt ratt. Har fanns exempel pa att ta
hjalp av personligt ombud for att dverklaga
och egen kontakt med myndigheter nar
kommunen inte upplevdes skota sitt
uppdrag. Andra initiativ som hade tagits
var att sjdlva kontakta Arbetsformedlingen
angadende I6nebidrag och arbetshjdlpmedel
samt att ansdka pa egen hand om boende i
gruppbostad.

Delaktighet vid beslut

Kommunikation med myndigheter skedde
via telefon, e-post eller fysiskt mote. Det
fanns exempel pa att flera myndigheter hade
samverkansmdten som sedan aldrig foljdes
upp eller sattes i ett begripligt sammanhang
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for den intervjuade. Andra berattade

om handlaggare som hade genomfort
moten i den intervjuades hem med dennes
stddperson narvarande.

Det framkom att det ibland férdes en bra
dialog med myndigheterna. De intervjuade
talade om samférstand och respekt for deras
behov och &sikter. Aven myndigheternas
skyldighet att ta in och beakta asikterna togs
upp. Det vittnades ocksa om dialog mellan
sokande och handlaggare dar handlaggare
haft ett resonerande férhallningssatt och

till exempel foreslagit ledsagare istallet for
fardtjanst.

Andra erfarenheter som de intervjuade

hade av att vara delaktig i hur stédet ska
utformas var att sjalv fa dnska vem som ska
vara kontaktperson. Aven att vara delaktig i
utformandet av boendestdd férekom: som
att vara med och gora schema, fa byta eller
ha farre boendestddjare. Ibland gjordes en
kompromiss i dialog sa att dnskan om enbart
en viss person som boendestddjare slutade
med tva boendestddjare.

De intervjuade berattade ocksa om
bistandshandlaggare som hjalpte till att fa
saval rutiner som flexibilitet i boendestodet.
Vissa chefer i kommunerna beskrevs som
stottande och engagerade eftersom de inte
gav upp hoppet om de intervjuade, utan
under lang tid foreslog olika aktiviteter trots
att intervjupersonerna tackade nej upprepade
ganger. Nar de intervjuade, manga ar senare,

tackade ja till att delta i en aktivitet féljde vissa chefer med
som stod under den forsta tiden.

Beskrivningar av en otrevlig attityd bland handlaggare
fanns ocksa. For en del av de intervjuade ledde det till att
de tystnade och slutade framféra sina behov och asikter
medan andra blev arga och framférde sina klagomal om
handlaggaren till dverordnad personal och kravde att fa
byta.

Stod att fora sin egen talan

Somliga kande inte till vilka myndigheter som fattat beslut
om deras stddinsatser och pa vilka grunder. Det férekom
personer som overlat dessa kontakter till féraldrarna och
sjdlva bara satt med pa moten utan att delta aktivt.

| andra fall gjordes en arbetsférdelning dar den intervjuade
gick igenom viktiga papper tillsammans med foraldrarna,
som sedan tog ansvar for att ha en éverblick. Orsaken som
beskrevs till att 1ata foraldrar ringa till myndigheter var att
nagra av de intervjuade trodde att det annars kunde uppsta
missforstand pa grund av funktionsnedsattningen. Men det
kunde ocksa handa att myndigheter i forsta hand vande sig
till féraldrarna.

Ett behov som uttrycktes i intervjuerna var en samordnare
som kunde halla ihop de manga myndighets- och
vardkontakter man hade. Vissa férklarade att det var svart
att halla reda pa vilken kontakt som ansvarade fér vad och
energikravande att soka efter ratt personal. Ibland var det
aven oklart vilken kontakt eller person man skulle stalla en
viss fraga till. Da skulle det vara smidigare att vanda sig till
en samordnare som kunde ta fragan vidare. Det kunde galla
fragor om framtiden, till exempel om vad som hander infér
pensionsaldern. De fanns vissa av de intervjuade som sa




att de hade saknat den réda trdden och en
langsiktig plan med insatserna under alla ar
de haft stodinsatser.

Underlédge och beroende

Att bli bollad och rundskickad mellan olika
instanser innebar en kansla av maktléshet.
Att inte veta hur byrakratin fungerar bidrog
till oro for vissa av de intervjuade personerna.
Det férekom ocksa erfarenheter av att inte bli
lyssnad till eller tagen pa allvar. Det beskrevs
som frustrerande att ens arende fastnade i
byrakratin.

Nagra intervjupersoner berattade om
arenden som tog lang tid och hade en
otydlig ansvarsférdelning mellan myndigheter
som ibland var i konflikt med varandra eller
skickade drenden mellan sig. Det fanns en
oro for att beslut kunde dndras utan att

man sjalv fick vara delaktig. Det fanns ocksa
upplevelser av att bli tvingad till méten och
att en stédinsats var ett villkor for att till
exempel fa bo kvar i sin ldgenhet.

Vad galler brukarundersékningar framférdes
kritik mot hur dessa hade genomférts. De
negativa anmdrkningar som de intervjuade
hade framfort i enkaterna upplevdes inte ha
gett nagot resultat.

De fradgade sig dven om det positiva resultat
som presenterades verkligen stdmde med de
inlamnade svaren. Beaktades svaren eller var
enkatundersdkningarna bara till for att det

skulle se snyggt ut fér verksamheten utat?
Det fanns intervjuade som beskrev att de inte
vagade framfdra allt for mycket kritik om
verksamheten de besdkte under veckorna
eftersom de var oroliga for att bli avstangda
fran den. De hade ju ingen annanstans att ta
vagen.

Vissa detaljer som att sjalv fa skriva pa
ett papper infor praktiktjanstgoring
upplevdes starkande fér egenmakten och
sjalvfortroendet.

Mote med varden

Bland de intervjuade fanns de som gjorde
regelbundna besdk pa vardcentral for
medicinering och de som inte besdkte
varden sarskilt ofta. Ett respektfullt
bemo&tande vardesattes, som att fa rad

om alternativmedicin nar man inte ville ha
somnmedicin eller att fa behalla samma
stddperson ndr ansvar for varden 6vergatt till
kommunen.

Vissa gav uttryck for en upplevelse av att
behova tjata for att fa ratt vard och som
konsekvens av det en negativ kdnsla av

att uppfattas som en tjatig person inom
varden. Det beskrevs som frustrerande att
inte ha samma lakare. Det ledde till oro

infor motet med nya ldkare och tanken

att bedémningarna da kunde bli olika. Att
tvingas beratta sin historia pa nytt varje gang
beskrevs som jobbigt.

Uttryck fanns for att det ar svart att veta

vart man ska vanda sig. Att fa hora att man
vant sig till fel instans och inte fa vidare
hanvisning beskrevs som frustrerande. En
positiv erfarenhet som namndes var att ha
med en stddperson vid lakarbesok. Generellt
efterlyste vissa intervjupersoner mer stéd i att
navigera och hitta ratt inom varden.

Ndagra av berattelserna handlade om
inflytande i vardsituationen. Som att fa se
sina journaler fér godkdnnande innan de
skickades vidare till myndigheterna eller att
efter kontakt med psykiatrichefen fa en fast
sjukskoterskekontakt istéllet for standiga
|akarbyten.

Enligt ndgra av de intervjuade behdver bade
den somatiska och den psykiatriska varden
bli battre pa att se till helheten runt personen
och inte bara till funktionsnedsattningen eller
ett enskilt problem. De uttryckte 6nskemal
om att deras synpunkter skulle tas pa allvar.

Psykiskt stod

De fanns intervjuade som berattade om

sina erfarenhet av vard och behandling for
psykisk ohdlsa. Personerna beskrev att de
erfarit bade negativa och positiva upplevelser
i m&tet med psykiatrin, terapeuter med flera.

De fanns de som beskrev handelser som
praglats av bristande respekt och svagt

inflytande, till exempel att vara med i ett
test infor en viss behandling men efterat

inte f& nagon aterkoppling eller respons. Det
vittnades ocksa om dalig éverblick dver olika
kontakter och erfarenheten att bli avvisad
fran psykakuten utan vidare hanvisning — for
att darefter sjalv tvingas “jaga” ratt vard.

Andra negativa erfarenheter som namndes

i kontakten med psykiatrin var avsaknad

av kommunikation mellan sluten- och
Oppenvard samt brister i uppfodljning efter
utskrivning. Det férekom att tiden inom
slutenvarden beskrevs som alltfér kort och
att utskrivningen skett utan delaktighet

och inflytande fran patienten. Det talades
om krankande attityder som inte skapade
vare sig trygghet eller framtidshopp. Andra
beskrev att de framfort dnskemal om mer
konkreta rad och stdd i livet och da& hanvisats
till kyrkan, utan att sjalva vara troende, nagot
som upplevdes som markligt.

Ndgra berdttade om den medicinering de
hade. Negativa konsekvenser av medicin
som namndes var att kanna sig neddrogad,
fa hallucinationer vid utsattning av medicin,
tappa fokus och koncentration, ga upp i vikt,
inte fa kdra bil och inte orka trdna. Radsla
for viktokning var en orsak till att inte ta
medicinen.

De fanns intervjuade som hade obesvarade
fragor och funderingar kring sin medicinering
och de som gick pa rutinmdssig medicinering
som de inte alltid forstod varfér de hade.
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Aven stdttande, positiva och fortroendefulla
kontakter beskrevs. Nar det géller terapi
fanns exempel pa att den kunde fortga
under manga ars tid. Den langa tiden
betonade nagra av de intervjuade som
betydelsefull for att skapa en fortroendefull
relation till terapeuten. Dessutom vardesattes
terapeutens tdlamod i sokandet efter
fungerade kommunikationsvagar.

Somliga berattade att terapin och
behandlingen anpassades efter dem i en
fortroendefull allians. Att terapeuten gick
utanfor de formella ramarna for terapin
— till exempel genom att ringa for att ta
reda pa om de kommit hem ordentligt
efter terapin — upplevdes som stddjande,
liksom dverenskommelser om att fa ringa
terapeuten akut vid sjalvmordstankar samt
att terapeuten var lyhord infor patientens
egna onskemal och forslag.

Aven andra upplevelser beskrevs om hur svart
det kunde vara att fa inflytande 6ver terapins
langd och frekvens eller framféra 6nskan att
byta terapeut. Det beskrevs av vissa som svart
att ta in terapins ibland langa tidsperspektiv
och sjukskrivningar nar man sjalv langtade
efter att ganska snart komma ut i arbetslivet.
De saknade helhetssyn, det vill sdga koppling
mellan terapin och resten av livet. Vissa
saknade langsiktiga l6sningar i kombination
med snabba och konkreta insatser som gav
framtidshopp och ork att fortsatta kampa.

Erfarenheter av terapeuter som hjalpt till
med att ansdka om fardtjanst och stottat

i kontakten med bistandshandlaggare
uppskattades och fanns bland de
intervjuade. Det beskrevs som ett bra stéd
att veta att det finns nagon att ringa, till
exempel en sjukskoterska som kanner till
en --inte enbart en jourtelefon med okdnda
personer.

Inflytande i behandlingen

Vissa av de intervjuade uttryckte en kansla av
underldge i den terapeutiska behandlingen
eftersom de var beroende av en fortsatt
fungerande behandlingsrelation for att ma
bra och darfér var radda att komma pa

kant med terapeuten om de skulle framféra
den kritik de hade. Behandlaren upplevdes
bestdmma hur lange och pa vilket satt
samtalskontakten skulle ske, vad de skulle
tala om och vad som noterades i journalen.

Detta maktdvertag inbegrep dven
diagnosticering och medicinering. Radslan
fér denna maktutévning, sarskilt vid
konflikter, fick de intervjuade att dolja

och hemlighdlla information samt fundera
noga 6ver vad de berdttade for terapeuten.
Det férekom deltagare som berattade att
de inte vagade visa ilska och missndje for
sin terapeut/behandlare eftersom de var
radda for att det skulle ses som onormalt
och kanske leda till att de fick ytterligare
diagnoser.

Bland de intervjuade fanns ocksa erfarenheter
av ha vagat kritisera behandlingsmetoden
eller uttryckt vilja att byta terapeut. Detta togs
dock inte pa allvar utan deras upplevelser och
asikter tillskrevs deras funktionsnedsattning
eller diagnos. Relationen mellan terapeut och
patient férsamrades istéllet ytterligare.

Behandlare hade uppmuntrat till
sjalvstandighet i samtalsterapin men nar
behandlingen och dess brist pa resultat
kritiserades sags inte detta som ett uttryck
for sjalvstandighet. Istéllet blev upplevelsen
att vara ignorerad och férminskad med
sjdlvcensur och passivitet som féljd, trots
terapeutens ord om sjalvstandighet och att
tala fritt.

Det fanns ocksa exempel i intervjuerna pa
att terapeuter forbjudit de intervjuades
aterupprepande av kritik under de
terapeutiska samtalen.

De berattade att terapeuten menade att

de maste tala om annat an de dagliga
krankningar och den bristfalliga vard de
upplevde inom tvangsvarden — trots att den
intervjuade tyckte att detta var viktigast att
tala om. Att framfoéra klagomalen till andra
instanser férklarades inte vara sa enkelt
eftersom insyn saknades och ord stod mot
ord.

Ndagra av de intervjuade berattade att
de markerat sin sjalvstandighet men
att det kunde detta sla tillbaka pa

dem sjélva eftersom de befann sig i en
beroendestallning. Om till exempel en 6nskan
att byta terapeut framférdes diskret till den
administrativa personalen och de framférde
det till terapeuten, kunde det bli obehagligt
om terapeuten kravde fortsatt terapi och en
forklaring av den intervjuade.

Situationen efter att ha uttryckt sin egen vilja
och sjalvstandighet upplevdes i dessa fall som
otrevlig och férvarrad. Ett satt att komma
runt problemet med en dalig terapeut var att
ga till en annan privatpraktiserande terapeut
parallellt utan att beratta det. Det var en
mojlighet for dem som hade ekonomiska
forutsattningar for det.

En annan strategi for att fa storre

inflytande och fa sina behov och rattigheter
tillgodosedda var att ta med en stédperson
till méte med behandlaren/terapeuten. Nagra
berattade att detta hade lett till att atgarder
och positiva férdndringar som de hade bett
om under lang tid genomférdes direkt nar
stddpersonen var med.
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Monster som gar igen

Vid bearbetningen av intervjuerna blev nagra aspekter av
sjalvstandighet sarskilt tydliga. De aterkom i alla intervjuerna och gick
tvars genom alla livsomraden. De rymmer bade det som hindrar eller
forsvarar och det som mojliggor ett sjalvstandigt liv. Har lyfts nagra av
dessa aspekter:
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Uttrycka sin asikt

En grundldaggande forutsattning for sjalvstandighet
ar att kunna uttrycka och kommunicera sin asikt.
Intervjupersonerna aterkom till goda exempel pa da
de blivit lyssnade pa och tagits pa allvar. Det fanns
ocksa exempel pa da de inte vagat eller kunnat
uttrycka sina synpunkter. | situationer av beroende ar
kommunikationen sarskilt viktig.

Ett stod som beskrevs var att ha ndgon medfdljare till
moten som stdder i att vaga uttrycka sina behov och
onskemal. Det sades vara viktigt att stddpersonen inte
tar Over eller borja uttala sig & ens vagnar om det inte
var avtalat.

Inflytande over sitt eget liv

Det var stor skillnad pa hur mycket inflytande
intervjupersonerna hade och inom vilka fragor de
kunde paverka. Det var ofta omgivningen som
definierade hur stort inflytandet blev. Foraldrar, gode
man eller personal bestamde vilka fragor de kunde
paverka.

Vad som var viktigt att ha inflytande 6ver varierar
mellan individerna men andras ocksa over tid.

Vissa 6nskade ta sig ur det som de uppfattade som
hammande ramar och begransat inflytande. Exempel
var 6nskan att fa flytta hemifran, att fa bestamma
vem som sover over i ens lagenhet eller att sjalv fa
bestamma &ver sina inkdp — dven om andra ansag att
de var omoraliska eller onyttiga.

Det kan vara andras oro och omtanke i syfte att skydda
fran faror och problem som inskranker mojligheter

till inflytande. Skydd fran att ta risker kan motverka
utveckling mot 6kad sjalvstandighet.

Kanna till vad som finns

Det ar viktigt att ha information som
man forstar for att kunna ha en asikt och
kunna paverka. | intervjuerna framtrader
en okunskap om vad det finns for stod |
samhallet, hur man hittar olika former av
information och hur man ska forsta den.

De intervjuade kunde till exempel sakna
kunskap om vilket stéd som finns att fa
och var och hur olika beslut som berér dem
fattas. Bland annat saknades kunskap om
hjalpmedel och tekniska |6sningar.

Stod att ta till sig och hantera information
kunde vissa fa via internet, men ocksa fran
andra deltagare pa verksamheten, foraldrar,
syskon, kontaktperson eller boendestddjare.
Men det var inte sakert att de heller visste
svaret eller kunde vagleda.

Att gora egna val

For intervjupersonerna var det centralt att
kunna och fa gora egna val och pa sa vis
manifestera sin standpunkt. Det var viktigt
att kunna och att vaga fatta beslut i fragor
de sjalva tyckte var viktiga.

Erfarenhet underlattade egna val. De som till
exempel hade provat olika aktiviteteter eller
verksamheter, hade lattare att veta vad de
ville och vad ett val skulle betyda fér dem.

Det var aven viktigt med tydlighet om vilka
val som ar mgjliga att goéra. Exempel pa
funderingar intervjupersonerna hade var om
det gar att valja var och hur man vill bo och

om det gar att byta boende. Detta gallde
aven vardkontakter, dagliga verksamheter
och olika former av sysselsattning.

Kontroll 6ver ekonomin

Mojlighet till sjdlvstandighet kan pdverkas av
en tuff privatekonomisk situation, men ocksa
av begransad kunskap om sin ekonomi.

De intervjuade kunde inte heller se nagra
mojligheter att forbattra ekonomin, till
exempel genom att arbeta eller tjdna pengar
pa annat satt.

Det fanns intervjuade som sjalva hade
ansvaret for sin ekonomi medan andra fick
hjalp av foraldrar, god man eller forvaltare.
Vissa tyckte stddet var befriande och sként
medan andra dnskade stérre mojlighet till
insyn och till att férsta det har med pengar
pa ett battre satt.

Kontinuerligt larande och utveckling
Sjalvstandighet handlar ocksa om att klara att
gora saker sjalv. Det fanns intervjuade som
reflekterade over framsteg och berdttade om
en personlig utveckling. De uttryckte stolthet
och sjalvfértroende nar det galler att ga
vidare i livet.

Det var daremot inte sjalvklart att personal
inom verksamheterna eller personer i det
egna natverket hade férvantningar pa
sadan utveckling. For andra bromsade
radslor och daliga erfarenheter fran tidigare
férsok mojligheten att anta och klara nya
utmaningar.




Vissa av de intervjuade hade langsiktiga
drommar och framtidsplaner, men ocksa
mer konkreta dnskemal om att lara sig
mer om nagot intresseomrade till exempel
matematik, hantera pengar, hjalpmedel,
informationsteknik och media.

Intervjupersonerna sdg inte alltid hur larande
och utveckling skulle kunna ga till. Nar man
inte far stéd att utveckla sjalvfértroende,
férmagor och intressen riskerar sddana
framsteg att utebli.

Goda relationer i egna natverk

| intervjuerna betonas vikten av att ha goda
relationer till féraldrar, syskon och slakt.
Men aven det sociala kontaktnatet utanfor
familjen var viktigt. Det uttrycktes langtan
efter fler och battre vdanskapsrelationer,
liksom langtan efter en partner.

Att forstd och utvecklas nar det galler sociala
relationer var nagot vissa av de intervjuade
ville fa battre kunskap om. Det uttrycktes
svarigheter med att kunna saga nej till vissa
personer och darmed kdnna att man sjalv
bestammer och styr éver sina relationer.

| intervjuerna uttrycktes bade svarigheter att
traffa nya vanner och att behalla befintliga
vanskapsrelationer. Risken att “fastna”
hemma i ensamhet var éverhdngande om
man inte fick det stéd man behover for att ta
sig ut.

Kontaktperson var ett uppskattat sallskap
men namndes inte som ett stdd for att
komma ut och traffa nya manniskor.
Boendestddjaren kunde i enstaka fall komma

med rad och stdéd nar det gallde relationer till
vanner och andra i natverket.

Att sjalv bidra och vara efterfragad
Nagot som framhadvdes i intervjuerna

var vikten av att inte bara vara en passiv
mottagare av andras hjalp och stdéd utan
ocksa sjalv fa vara en aktér och gora
nagonting for andra. Att kunna bidra med
nagot som andra — privat, i verksamheterna
och samhallet — efterfragar och behoéver gav
en kansla av meningsfullhet och gick emot
det man upplevde som omgivningens syn pa
personer med funktionsnedsattning.

For vissa var det dock viktigt att fa stod i att
satta granser for hur mycket man ska stélla
upp andra och i att hitta en balans som gor
att relationerna haller langre.

Respektfullt bemé6tande och
fortroendefulla relationer

| intervjuerna aterkommer beskrivningar av
hur avgérande relationen till personal av olika
kategorier ar, kanske sarskilt om man saknar
andra nara relationer. Personalens installning
paverkar sjalvkansla och uppfattning om vad
som ar mojligt att gora.

Fortroendet bygger ofta pa en langvarig
relation. Att bemotas med respekt och bl
tagen pa allvar framhdvs som grundlaggande.
Man ska inte behdva vara radd for att

enbart bli sedd som sin diagnos eller
funktionsnedsattning. Ett bra bem&tande
beskrivs som att bli behandlad som en
jambdrdig person med egna synpunkter och
en férmaga att diskutera.




Maktléshetens spiral

Det beskrevs i intervjuerna att beroende av
stdd fran andra — saval féraldrar och slakt
som god man eller personal och professionella
stddpersoner inom till exempel verksamheter
— kan ge upphouv till en kansla av underlage.
Det uttrycktes en kansla av utsatthet och
maktldshet i kontakten med varden och
myndigheter. Det var svart att leva i ovisshet
och vantan pa beslut som ska fattas eller
verkstallas.

Det kan vara svart att forsta hur systemen
fungerar och vart man ska vanda sig.
Osakerhet och upplevelser av beroende kunde
leda till att inte vaga framfora sina asikter
eller kritik.

Om man inte forstar situationen och blir
bemott pa ett bra satt dkar kanslan av
maktldéshet och beroende, ndgot som kan
leda till att man inte uttrycker sin asikt, sina
behov eller dnskningar och att det som
beslutas darfor inte blir det man behover
eller dnskar. Detta okar i sin tur kanslan

av maktléshet och minskar sedan i denna
negativa spiral bendgenheten att sta fér vad
man vill.

Stod pa ratt satt

Vad som ar ratt stod ar individuellt och
beror pa individens behov, situation och
dnskemal och varierar dver tid. Det blir
tydligt i intervjuerna att ett och samma stéd
kan fa olika effekter for olika personer. Det
som stodjer en person i en viss situation kan
hindra en annan.

Ett exempel pa stdd som anpassas utifran
den enskildes behov och "uppdrag”

var boendestéd, personligt ombud och
kontaktperson. Det beskrevs som ett stod
till att kunna klara av saker sjalv. Det var en
trygghet att stédet fanns att tillga om och
nar man behdévde hjalp, utan att de gjorde
for mycket eller tog Gver huvudansvaret.
Det kunde aven vara betydelsefullt att fa en
“push” att ta tag i olika saker och att det
fanns ndgon som sag hur man mar.

Ett satt att uppmuntra till sjalvbestammande
och ansvarstagande var att stdtta genom
hjalp att se hur personen sjalv bast kan |6sa
en situation. Intervjupersonerna talade om
att inte vilja bli 6vervakad utan att ndgon
litade pa deras ansvarstagande.
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Uppldgg och innehall i studien diskuterades
med representanter i FOU-radet. Val av
frageomraden diskuterades ocksd med
brukarorganisationerna vid tva férberedande
moten infor studiens genomférande.
Utgangspunkten har varit att fa en bred bild
av forutsattningarna for ett sjalvstandigt liv
inom relevanta livsomraden.

Fragorna

Intervjufragorna berérde olika livsomraden.
Det stalldes ocksa specifika fragor om att ta
emot och anvanda stod.

e Studier, skola, arbete, daglig verksamhet,
sysselsattning

e \Vanner och familj

e Relationer, partner och egna barn

e Ekonomi och pengar

® Boende

e Personal och stod (t ex boendestdd, god
man eller kontaktperson)

e Sysselsattning och aktiviteter pa fritiden

e Resor och kommunikation (teknik,
hjalpmedel, osv)

e Information och myndighetskontakter

Fragorna for varje omrade var 6ppna, av
typen: Vad gér du om dagarna? Hur ser det
ut dar du bor? Underfrdgorna gjordes sa
konkreta och enkla som mgjligt, till exempel:
Hur ofta ringer du foraldrarna? Vem ar det
som brukar ringa upp? Foljdfragor pa detta
kunde vara: Hur kandes det? Vad tycker du
om det?

For att ringa in vad som upplevs vara
hindrande och mojliggérande for
sjalvstandighet anvandes fragor av typen:
Vem bestammer det? Vem valde det? Vad
fanns det att valja mellan? Vad vill du géra?
Vad tycker du ar roligast/trakigast?

Erbjudande om att delta i
intervjustudien

FOU nu tog fram en anpassad

information med erbjudande att delta i
intervjuundersdkningen dar studiens syfte,
sekretessregler och frivillighet beskrevs.
Informationen vande sig till personer med
funktionsnedsattning som bor och har stéd
fran kommunerna Ekerd, Jarfalla, Sigtuna,
Sollentuna, Solna, Upplands-Bro och
Upplands Vasby.

Informationen spreds via FOU-radet dar
representanter for kommunerna sitter, till
handlaggare och personal som arbetar med
stdd till malgruppen inom daglig verksamhet,
sysselsattning, dppen verksamhet,
boendestdd, mm. Personal férmedlade
informationen vidare till de anvandare av
samhallsstdd som kunde vara aktuella for

att delta i intervju. Vid ett fatal tillfallen
kontaktades verksamheter och personal
direkt av FOU nu.

Lokala informationstraffar om studien
ordnades i trafflokaler, inom daglig
verksamhet och med boendestddspersonal.
Intervjuarna akte ut och traffade personer
med funktionsnedsattning och personal for
att informera muntligt och svara pa fragor
om studien.

Information om att det var frivilligt att delta
poangterades och att den intervjuade nar
som helst kunde avbryta sin medverkan,
andra eller 1agga till nagot genom att
kontakta intervjuarna fran FOU nu via
e-post, telefon eller sms. Alla som 6nskade
bli intervjuade blev det. Alla personer

som intervjuades informerades om att

de kunde ha med det stdd de 6nskade i
intervjusituationen. Exempel pa sadant stéd
var att ha med en stédperson, en kontaktbok
eller bildstdd fér anpassad kommunikation.

Intervju och aterkoppling

Intervjuerna genomfdrdes pa de platser som
intervjupersonerna valt sjalva, t ex i lokalerna
som hor till daglig verksamhet, trafflocka
korttidsboende, bibliotek eller i hemmet.

En intervju genomfdrdes efter dnskemal via
e-post.

Intervjuerna, som tog en till tva timmar,
spelades in och skrevs ut. Utskriften
av varje intervju sammanfattades och

presenterades sedan for intervjupersonen vid
en aterkoppling nagra veckor senare. Denna
andra traff tog ungefar en halvtimme och
syftade till att ge den intervjuade en chans
att verifiera, andra eller lagga till ndgot till
intervjun.

Detta blev ett vardefullt tillfalle att bekrafta
eller dementera sammanstallningen, men
ocksa ett satt att vidareutveckla resonemang
och funderingar som hade vackts vid den
férsta intervjun. For vissa personer hann det
ske forandringar i livet sedan forsta intervjun
och de fick tillfalle att berdtta om dessa
under aterkopplingen. Nagra aterkopplingar
skedde via e-post och telefon. Flera personer
horde av sig via sms, e-post eller telefon for
att 1agga till eller podngtera vissa svar.

Intervjupersonerna

Intervjuer med 20 personer — 7 kvinnor och
13 man — genomférdes under 2013 och
2014. Personerna var i dldrarna 22 till 63 ar
och hade stdd fran kommunerna inom FOU
nu.

De hade olika psykiska, intellektuella eller
neuropsykiatriska funktionsnedsattningar och
befann sig i olika faser i livet.

Ndagra hade fatt funktionsnedsattningen
senare i livet och hade erfarenhet av att

ha eller att ha haft arbete, familj och

egen bostad. Andra hade haft medfédda
funktionsnedsattningar och olika former av
stdd hela sitt liv.

Nagra hade lite stdd som de sjalva valde i
vilken grad de nyttjade, t ex mdjlighet att ga
till 6ppen traffokal. Andra hade omfattande
stddinsatser, med boende och daglig
sysselsattning enligt LSS.

Resultat

Resultatet av varje intervju har sammanstallts
pa ett satt som sakrar att det inte gar att
spara vem som intervjuats eller vem som
svarat vad.

Varje intervju har analyserats och
sammanfattats av bada intervjuarna.
Materialet har sedan analyserats i sin helhet
for att identifiera gemensamma amnen och
huvudfragor.

Citat som illustrerar de olika kategorierna har
valts ut.

De kategorier och fragestallningar

som har utkristalliserats i resultatet har
sammanstallts i olika kapitel dar de olika
intervjupersonernas synpunkter kring den
specifika fragestallningen beskrivs.

Ord och uttryck fran intervjuerna har vavts
in i texten for att den ska reflektera det som
personerna berattar.

Brukarmedverkan och delaktighet

| inledningen av projektet holls moten
med flera intresseorganisationer for att ta
in synpunkter och aspekter pa studiens
upplégg. De organisationer som valdes
ut hade koppling till den malgrupp som
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skulle intervjuas. Samarbete har sedan
skett med FOU nu:s kommuner genom
olika workshops for att diskutera innehall
och kommunikation kring skriften. Dar har
aven intresseorganisatoiner och exempelvis
anhorignatverk deltagit.

De intervjuade personerna sjalva var mycket
engagerade vid intervjutillfallet och vid den
aterkoppling som gjordes nagra veckor

efter intervjun. Nagra har kommit in med
kompletterande uppgifter i efterhand eller
fragat vad som hander i forskningsprocessen.

Intervjuerna erbjod i sig belysande exempel
pa processerna kring sjalvstandighet. Exempel
pa detta var osakerhet kring att delta i
intervjun helt sjalv eller att vilja ha stod fran
personal och pictogram. Eller att férst tacka
ja till medverkan och nar tiden for intervjun
val var inne vilja avsta pa grund av en annan
aktivitet.

Etik, anonymitet och hansyn till
malgruppen

Etiskt tillstand sdktes och godkandes av
den regionala etikprévningsnamnden innan
studien paborjades.

Resultatet har bearbetats sa att personernas
identitet inte gar att r6ja. Det ska inte vara
mojligt att kdnna igen eller peka ut nagon
enskild uppgiftslamnare, personal, kommun
eller verksamhet. Detta galler dven de citat
och personskildringar som finns i skriften. Det
kan anda vara sa att de som intervjuats och
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andra lasare tycker sig kanna igen personerna
och férhallandena i utsagorna. Detta bor da
forstds som ett uttryck for att flera personer
med funktionsnedsattning i olika kommuner
delar liknande erfarenheter, och vittnar om
samma upplevelser.

For manga var det forsta gangen de deltog

i en intervju. Intervjuerna genomférdes med
lyhordhet for deltagarens 6nskningar och
behov. Exempelvis fick de valja datum, tid och
plats for intervjun. Intervjuarna anpassade sig
efter personernas behov av att prata langre
eller kortare an den féreslagna intervjutiden.
Detsamma gallde vid inbokade tillfallen da
personen ville bli intervjuad en annan dag,
for att tiden var bortglomd eller att intervjun
stalldes in eller att nagon angrat sig helt. Att
vara tillmétesgaende och hjalpsam vid de
tillfallen da den intervjuade 6nskade traffa
sarskilt en av intervjuarna eller ville ha hjalp
att fraga eller framféra en asikt till personalen
var en sjalvklarhet.

Sarskild hansyn har tagits till privata fragor
om till exempel karlek och sexualitet Vid
nagra tillfallen ombads intervjuaren att inte
ta med kansliga delar av berattelsen vilken
naturligtvis har respekterats.

Andra avvdagningar i redovisning av
resultat

Det ar individernas uttryck, deras behov och
upplevelser som framtrader i denna studie.
Det ar en helhetsbild som malas upp dar

de olika beskrivningarna har flatats ihop

till en samlad bild. Texten speglar bade det
som ar gemensamt och de skillnader som
finns mellan olika individer. Resultatet ar inte
generaliserbart for specifika diagnosgrupper
eller kdn varfor redovisning inte har gjorts
fordelat pa antal individer, kén och typ av
funktionsnedsattningar.

Resultatet utgar fran ett omfattande material

av renskrivna intervjuer, dvs text med talsprak.

| sammanfattningen av resultatet har detta
skrivits om till skriftsprak men vissa ordval har

fatt lysa igenom nér det har beddémts relevant.

Intervjuer och analys ar genomférda av
Emil Erdtman och Nina Larsson pa FOU nu

Skriften har forfattats av Emil och Nina i

samarbete med Elisabeth Lauritzen pa FOU nu.

Synpunkter pa skriftens innehall, utformning
och sprak har inhamtats fran deltagare i
férdjupningsgrupperna, lektor Ingrid Runesson
vid Malmdé hogskola och kollegor pa FOU nu.
Dagny Bergling, Jarfélla kommun har gjort en
vardefull genomlasning. Tack for ert stod!

Emil Erdtman ar kommunikatoér, har examen i
socialantropologi och bred kunskap om personer med
funktionsnedsattning. Inom Handikappférbunden

har Emil arbetat med projekt om mediebilder av
personer med funktionsnedsattning, brukarmedverkan
och delaktighet inom forskningen samt kommunala
arbetsmarknadsinsatser.

Nina Larsson ar folkhalsovetare och projektledare

pa FOU nu. Hon har arbetat med personer med
funktionsnedsattning och har erfarenhet av forsknings-
och utvecklingsarbete inom kommuner och landsting bl a
larande utvardering och processledning vid inférande och
utveckling av nya arbetsmetoder och ny teknik.

Elisabeth Lauritzen ar beteendevetare och processledare
pa FOU nu, arbetar bl a med utvecklingsprocessen kopplad
till denna skrift. Hon har tidigare erfarenhet av manga ar
fran namndkontoret i Ekerd kommun med ansvar for bla
bl a insatser till funktionsnedsatta.

Yanan Li, fran FOU nu, star for fotografi och layout i
denna skrift. Yanan Li &r utbildad fotograf i Kina och har
lang erfarenhet att fotografi och film. 2015 blev han
utndmnd till Hasselbladambassadér. Han har gjort flera
uppmadrksammade produktioner och aktivt bidragit med
nytt bildsprak inom vard och omsorg.
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Aktivitetsersattning

Ersattning fran Forsakringskassan vid

nedsatt arbetsférmaga som ska stimulera
arbetsférmagan. Galler personer mellan 19 och
29 ar.

Bostad med sarskild service.

En insats enligt LSS. Ar personens hem och
far inte likna en institution. Gruppbostad

och servicebostad dr tva varianter. | insatsen
ingar omvardnad och olika fritidsaktiviteter.
Gruppbostad (eller gruppboende) innebar
ett fatal egna lagenheter med gemensamma
utrymmen och tillgang till stédpersonal dygnet
om. Servicebostad ar boende i lagenhet med
tillgang till gemensam lokal i naromradet och
personal vid behov.

Daglig verksamhet

En insats enligt LSS. En daglig sysselsattning
for personer med vissa funktionsnedsattningar
och som inte arbetar eller studerar. Daglig
verksamhet ska vara meningsfull och bidra

till personlig utveckling och delaktighet i
samhallet. Det finns manga olika inriktningar
pa daglig verksamhet. Man kan till exempel
vara pa ett féretag och vara inskriven i daglig
verksamhet.

Delaktighet

Begreppet delaktighet anvands saval i politik
som i forskning om funktionshinder. Det finns
olika klassificeringar av grader av delaktighet,
till exempel fran att bara ta del av information
till att vara helt involverad och dela pa makt
och ansvar.

Eget boende

| intervjuerna menas oftast att ha en egen
ldgenhet, oavsett boendeform. | kommunal
administration avses egen bostad till skillnad fran
sarskilt boende.

Funktionshinder

Funktionshinder utgors av de begransningar och
problem i livsféringen som uppstar i individens
relation till omgivningen.

Funktionsnedsdttning

Enligt Socialstyrelsens termbank ar
funktionsnedsattning en kroppslig nedsattning av
fysisk, psykisk eller intellektuell funktionsférmaga.
Funktionsnedsattning ar alltsa helt individuell till
skillnad fran funktionshinder som har att géra med
hur man fungerar i férhallande till omgivningen.

Forsamling

| skriften anvands ordet forsamling for att
beteckna en kyrka eller ndrmare bestamt férening
eller organisation pa religiés grund.

Forsorjningsstod
Ekonomiskt bistand enligt socialtjanstlagen.

Forvaltare

Forvaltare utses att ansvara fér egendom och
ekonomi at ndgon som saknar férmaga att fora
sin egen talan.

God man

Person som utses att ansvara fér nagons egendom
och ekonomi. God man far inte ga emot
huvudmannens vilja. God man kan sagas upp och
bytas ut.

Handikapp

Socialstyrelsen avrader sedan 2007 fran
anvandning av begreppet, men det
férekommer allmant i spraket.

Insats

Ndgot som beviljas av en myndighet som
stod for en person. Exempelvis finns det
inom LSS tio olika sa kallade insatser.

Habiliteringsersattning

En ersattning som av vissa kommuner
betalas ut till deltagare inom daglig
verksamhet som uppmuntran for
arbetsinsatsen. Ersattningen utgor inte 16n,
aven om deltagare ibland uppfattar det
som och kallar det |6n.

Kontaktperson

Kontaktperson dr en insats enligt LSS, som
innebar stéd av en “vanlig manniska”
som ska ge sdllskap, stéd och hjalp i
samband med fritidsaktiviteter och visst
stdd vid kontakter med myndigheter.
Kontaktperson kan dven beviljas enligt
Sol och stodet ges da efter personens
behov. Ordet kontaktperson anvands aven
I andra sammanhang, som inom daglig
verksamhet.

LSS - lagen om st6d och service till
vissa funktionshindrade

LSS ar ett komplement (”pluslag”)

till socialtjanstlagen for att sakerstalla

att ratt stéd ges till personer med
utvecklingsstérning, autism eller
autismliknande tillstand, férvarvad

hjarnskada eller stora funktionshinder med
omfattande behov av stéd och service.

Lagen ar en sa kallad rattighetslag med tio
definierade insatser. Stoédet ska garantera goda
levnadsvillkor och den hjalp man behdver i

det dagliga livet. Malet ar att den enskilde far
mojlighet att leva som andra i samhallet och
insatserna ska starka férmagan att leva ett
sjalvstandigt liv.

Personal

| skriften anvénds ordet personal for alla
yrkeskategorier som ar verksamma inom
kommunens stéd- och omsorgsverksamhet samt
inom landstingets vard.

Sjukersattning

Ersattning fran Forsakringskassan vid nedsatt
arbetsférmaga. Man kan ha sjukersattning for
heltid eller deltid beroende pa arbetsférmaga.

Sjalvbestammande

Handikapputredningen fran 1992 talar om
sjalvbestammande som ett satt att havda sin
integritet och att bli respekterad i alla aspekter av
att vara manniska.

Socialtjanstlagen

Socialtjanstlagen (Sol) ar en ramlag med frihet
for kommunerna att utforma stodet sd att lagens
malsattning uppfylls. Malen ar manniskors
ekonomiska och sociala trygghet, jamlikhet i

levnadsvillkor och aktiva deltagande i samhallslivet.

Insatserna ska starka mojligheterna att leva ett
sjalvstandigt liv.

Sysselsattning

Socialtjanstlagen ger personer med

psykiska funktionsnedsattningar ratt till
meningsfull sysselsattning, som organiseras
av kommuner eller av ideella organisationer.
Sysselsattningen kan vara arbetsliknande eller
besta av Oppen samvaro i trafflokal. Ibland
forvaxlas sysselsattning enligt SoL med daglig
verksamhet enligt LSS.

Trafflokal

Form av sysselsattning enligt SolL, men

en Oppen verksamhet som inte kraver
bistandsbeslut for deltagande. Syftet &r social
samvaro med till exempel hantverk, spel eller
underhallning.

Verksamhet

| den har skriften ett samlingsnamn

for sysselsattning som organiserats av
kommunen eller av andra utférare pa
uppdrag av kommunen. Det kan réra sig
om daglig verksamhet, trafflokaler, annan
sysselsattning eller fristaende verksamheter
hos féreningar eller férsamlingar.
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Sammanfattande slutord

FOU nu har gjort denna skrift for att bidra

till 6kad kunskap om sjalvstandighet for
personer med funktionsnedsattning och
inspirera till fortsatt utvecklingsarbete for 6kad
sjalvstandighet.

Fragestallningarna var: Hur ser personer med
funktionsnedsattning pa sjalvstandighet? Vad
ar viktigt for dem? Vad ger mojlighet till 6kad
sjalvstandighet? Vad kan férsvara eller hindra
ett sjalvstandigt liv?

For att soka svar intervjuades 20 personer med
funktionsnedsattning som var i yrkesverksam
alder och hade nagon form av stéd fran
kommunen. De som valde att delta i studien
var kvinnor och man i olika aldrar (20 — 63
ar) och hade olika funktionsnedsattningar
och var i olika livssituationer. De hade olika
former for stdd i olika omfattning. Fragorna
var 6ppna och handlade om hur de sag pa
sjalvstandighet inom flera livsomraden, bland
annat boende, arbete/sysselsattning, fritid,
vanner och famil].

Intervjusvaren presenteras i sammandrag
utifrdn de omraden som tog upp. Ett omrade
som flera intervjupersoner sjalva tog upp var
motet med varden varfor det ocksa aterges i
ett kapitel. For att férmedla lite av de levande
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beskrivningar av komplexa situationer som
intervjupersonerna bjéd pa inleds varje kapitel
med citat. Har finns ocksa tre korta berattelser
om Tim, Carolina och William, tre fiktiva
personer baserade pa det samlade materialet.
Detta for att ge en mer sammanhangande
bild av hur situationen kan se ut for en person
med funktionsnedsattning.

Intervjusvaren fortydligade att det som
uppfattades som viktigt och vilket stéd som
mojliggor eller minskar sjalvstandigheten
varierade bland annat utifran den enskildes
behoy, livssituation och sammanhang. Det
varierar darfoér aven over tid. Ett visst stod
som hjalper en person skulle i en annan
situation vara ett hinder. Resultatet visade pa
nodvandigheten av att uppmarksamma varje
individs unika situation, férutsattningar, tankar
och vilja for att kunna erbjuda och férmedla
ett stéd som den personen upplever bidra till
6kad sjalvstandighet.

| bearbetningen av resultatet blev dock
nagra aterkommande monster tydliga.
Aspekter pa sjalvstandighet som gick igen

i intervjupersonernas berattelser och tvars
genom alla livsomraden. De presenteras i ett
avslutande kapitel. Det handlar bland annat
om vikten av férsta sin situation, ha tillgang

till begriplig information, méjlighet att gora
val, inflytande, goda relationer, omgivningens
tilltro och utmaningar samt tillgang till

stod utifran sina specifika behov. De hinder
respektive mojligheter som beskrevs i
intervjupersonernas berattelser berérde ofta
dessa aspekter varfér de kan ha betydelse for
utvecklingen av battre stéd fran samhallet.

Det var viktigt att redovisningen av resultatet
skulle bli anvandbar for utveckling av stéd for
okad sjalvstandighet. Skriftens utformning
och texter har darfor ingatt i ett lokalt
utvecklingsarbete dar det har diskuterats med
flera olika personalgrupper fran kommunerna
och testats i nagra verksamheter.

For de personer som intervjuats tycktes
vagen till 6kad sjalvstandighet vara som en
labyrint dar vagval, hinder och 6ppningar
fanns men var svara att fa syn pa och

forsta. Foérhoppningen ar att denna skrift
ska inspirera till fortsatt dialog, nyfiket
utforskande och reflektion kring hur berérda
personer tillsammans kan gora forbattringar.
Det handlar om att gdra vagval lattare att
se, riva eller hitta satt att ta sig férbi hinder
och skapa fler mojligheter for personer med
funktionsnedsattning att leva ett sjalvstandigt
liv.

TACK!

Stort tack till Dig som bidragit med dina erfarenheter och
tankar genom att delta i FOU nu:s intervjuer!

Tack aven till alla som i dialog med FOU nu medverkat i
produktionen av skriften!
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Vad innebar sjalvstandighet?
Vad hindrar och mojliggor sjalvstandighet?

| den har skriften redovisar FOU nu 20 intervjuer med personer som har
psykiska, neuropsykiatriska och intellektuella funktionsnedsattningar och
har kommunalt stéd enligt socialtjanstlagen (SoL) och/eller lagen och stod
och service till vissa funktionshindrade (LSS).

| intervjuerna berdrs livets alla delar men sarskild vikt laggs vid hur stéd fran
samhallets hindrar eller mojliggor utveckling mot 6kad sjalvstandighet.

Texten utgar fran intervjupersonernas egna erfarenheter, kanslor, énskningar och
ambitioner.

Forhoppningen ar att skriften ska kunna anvandas av alla som intresserar sig for
hur de kommunala stédinsatserna fér manniskor med funktionsnedsattningar
kan utvecklas och forbattras.

Ladda ner skriften via www.founu.se
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