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Riksférbundet for utvecklingsstérda barn, ungdo-
mar och vuxna (FUB) startade 1966 en stiftel-
se, ALA, som syftade till att habilitera psykiskt
utvecklingsstorda. | féljande artikel redovisas en
uppfdéljning som galler arbets- och boendesitua-
tionen 1982 for 80 av eleverna i namnda ALA-
verksamhet. Sammanfattningsvis finner man att
arbetssituationen inte ar sarskilt uppmuntrande
medan daremot utvecklingen av boendesitua-
tionen varit vervagande positiv.
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Follow-up-undersdkningar av utvecklingsstorda har
genomforts under manga ar och i ett flertal olika
linder. De har spelat en visentlig roll genom att bana
vig for en mera optimistisk syn pa utvecklingsstordas
mojligheter att leva ett sjdlvstandigt liv i samhillet
tillsammans med andra manniskor. Sarskilt Fernalds
undersokning fran 1919 var betydelsefull ur denna
synpunkt (3, 14).

Under 1960- och 1970-talen har den officiella vard-
ideologin i Sverige priglats av honnérsorden normali-
sering och integration. Man har haft ambitionen att
utforma omsorger med en sddan bredd och en sddan
inriktning att livssituationen for alla utvecklingsstor-
da i radikal mening forindras. Nu dr tid att stélla
fragan hur vi formdr realisera foresatserna. Darmed
blir nya studier i langtidsperspektiv angeldgna. Sada-
na studier kan ocksd oka var teoretiska kunskap om
utvecklingsforlopp hos vuxna utvecklingsstorda (13).

' Anslag for uppfoljningsstudien har erhallits frin Humanis-
tisk-Samhiillsvetenskapliga Forskningsradet och fran Skol-
Overstyrelsen.
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Foérutsattningar for uppfoljningsstudien

Under aren 1966—1974 ledde jag — under de tva
forsta aren tillsammans med medlic Fredrik Friankel
— ett forskningsprojekt, benimnt Psykiskt utveck-
lingshimmade ungdomars yrkes- och samhéllsanpass-
ning. Projektet genomfordes i1 anslutning till den
praktiskt inriktade habiliteringsverksamhet, som
FUB:s stiftelse ALA under nagra 4r bedrev i Uppsala,
och var uttalat tvirvetenskapligt. For utformande av
allsidigt
sammansatt och hogt kvalificerad forskningsrad-

forskningsprogrammet medverkade en
givargrupp. Projektet resulterade i ett flertal rappor-
ter(1,2,5,6,7,8,9,10, 11, 15, 18, 19).

Min egen forskning inom det nimnda projektet
inriktades frin borjan pa att belysa frigan om sam-
bandet mellan motoriska fardigheter och arbetskapa-
citet hos utvecklingsstorda men vidgades senare till
att avse strukturen hos arbetsforméagan och majlighe-
terna att forutsiga denna med differentialpsykologisk
metodik.

I min avhandling (11) kunde jag pavisa att man
utifrdin psykologiska test- och observationsresultat
kan forutsiga arbetskapacitet och arbetsanpassning
hos utvecklingsstorda med en jamforelsevis hog grad
av noggrannhet. En sérskild styrka var att kriterieva-
riabeln blev foremdl for reliabla och differentierade
mitningar. Samtidigt begransades dessa maitningar
till att avse sjdlva arbetssituationen, medan samhalls-
anpassning i vidare mening ej studerades. I en nu
aktuell uppfoljningsundersdkning vill jag soka né
fram till en totalbild av hur det dr att leva som vuxen
utvecklingsstord i det svenska samhillet pa 1980-ta-
let.

Gruppens sammanséttning och ursprungliga ob-
servationer

De utvecklingsstorda personer, som deltog i under-
sokningarna under senare delen av 1960-talet och
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borjan av 1970-talet utgjordes av 47 midn och 33
kvinnor, vilka alla arbetade vid en skyddad verkstad,
som var centralt beldgen 1 Uppsala. Flertalet bodde i
ett inackorderingshem i verkstadens nirhet. Den ge-
nomsnittliga aldern uppgick till 25 4r och den genom-
snittliga intelligenskvoten till 55 med en spridning
fran 28 till 75. Helt sdker kunskap om etiologin kunde
endast vinnas betrdffande ett fatal, bland vilka fanns
3 fall av Down’s syndrom. Som vanligt bland utveck-
lingsstorda forekom flera tilliggshandikapp, varav
epilepsi hos 8, stamning eller andra talsvérigheter
likasd hos 8, nedsatt syn eller horsel hos 5, organisk
hjartsjukdom hos 2 samt morbus Bechterew, scolios
och benforkortning med spasticitet hos vardera 1.
Dirtill noterades ldtta mentala storningar hos 5 av
undersokningsdeltagarna. Trots dessa tilldiggshandi-
kapp kunde hilsotillstindet — sédrskilt ndr man tog i
beaktande antalet franvarodagar — beskrivas som
jamforelsevis gott.

I samband med habiliteringsverksamheten inhdm-
tades sa fullstindiga uppgifter som magjligt om den
tidigare uppviaxtmiljon och den grundldggande skol-
gangen liksom betriffande yrkestrdning och yrkesut-
bildning samt senare arbetserfarenheter. I projektet
ingick ocksa finmotoriska, spatiala, numeriska och
verbala mitningar jamte lds- och skrivprov samt sys-
tematiska beteendeobservationer och speciellt utfor-
made arbetsprov.

Malséttning for uppféljningsstudien

_ ALA:s verkstad overldts redan 1970 till skoloversty-
relsen, som under 70-talet utnyttjade lokalerna for att
driva en sk anpassningskurs for svagt begdvade. De
80 personer, som ingar i undersokningen, skrevs suc-
cessivt ut fran verkstaden med boérjan under senare
delen av 1968. I genomsnitt stannade de sa linge som
29 manader men med en spridning fran 11 till 45
manader. Ett ganska stort antal av dem fick vid verk-
stadens upphorande for en begrdnsad tid flytta 6ver
till skoloverstyrelsens anpassningskurs, medan andra
placerades i reguljdra skyddade verkstdader eller verk-
stader for industriell terapi. Tva overfordes tempo-
rirt till specialsjukhus for utvecklingsstorda. Jamnt
ett dussin av arbetstagarna bedomdes sa positivt, att
de mer eller mindre forsoksvis fick overga till reguljar
yrkesutbildning eller arbete pd 6ppna marknaden.
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Den nu redovisade utvecklingen innebar, att flerta-
let av gruppens medlemmar forr eller senare limnade
Uppsala och atervinde till sina hemorter. Tack vare
stort tillmotesgdende fran omsorgsnimnderna i re-
spektive lan kunde jag aterfinna samtliga, nar uppfolj-
ningsstudien genomfordes i borjan av 1980-talet.
Malsittningen for denna var att med s tillforlitliga
metoder som mojligt faststdlla art och grad av social
anpassning hos forsoksdeltagarna — som nu uppnétt
en genomsnittsdlder av 38 4r — och dadrvid uppmark-
samma tre aspekter namligen
a) arbete, boende, fritid och nirrelationer,

b) adaptiv formaga,
c¢) personlig utveckling, sjalvuppfattning och handi-
kappmedvetande.

I en tidigare publicerad uppsats (12) har jag nirma-
re diskuterat de metodproblem, som ir forbundna
med framfor allt de tvé senare aspekterna av uppnadd
social anpassning. I detta sammanhang redovisas ut-
vecklingen betridffande arbete och boende.

Arbete

Arbetskapaciteten uppvisar en mycket storre varia-
tion bland psykiskt utvecklingsstérda dn man i all-
minhet forestdller sig (10). Efter slutférandet av ett
stort upplagt trdanings- och provningsprogram vid
ALA:s verkstad kunde jag sammanfattande konstate-
ra:

... we find that among the men the working capa-
city varies from satisfactory or almost satisfactory
productivity to complete incapacity to put up app-
roved performances. Among the women the corres-
ponding variation is certainly somewhat less but is
still very considerable™ (11, sid 77).

Denna patagliga variation 1 arbetskapacitet bor i s
stor utstrackning som maojligt tillatas paverka fordel-
ningen av arbetsuppgifter och 6vriga arbetsforhéllan-
den. Sa dr det inte alltid. Det faktiska ldget bestims
ocksa av utvecklingen pa arbetsmarknaden liksom av
attityder
samt av sddana omstdndigheter som anhorigas enga-

samhillets och omsorgsmyndigheternas

gemang eller av rena tillfalligheter. Jag har tex ett
starkt intryck av att man i omsorgskretsar betraktade
en satsning pa arbetstraning som mindre angeldgen i
borjan av 1980-talet dan man gjorde mot slutet av
1960-talet. Jag har ocksa sett exempel pad fd ALA-
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Jag har ett starkt intryck av att man i omsorgs-
kretsar betraktade en satsning pa arbetstrining
som mindre angeligen i borjan av 1980-talet dn
man gjorde mot slutet av 1960-talet.

elever som aterfinns pd dagcenter men som madste
anses vara felplacerade, eftersom de dger en jamforel-
sevis god arbetskapacitet. I en konferensrapport fran
socialstyrelsen ar 1985 uppges detta vara en relativt
vanlig foreteelse (17). Vidare finns exempel pa indivi-
der med for gruppen klart 6vergenomsnittlig arbets-
kapacitet som faktiskt foredrar fortidspensionering
framfor arbetsplacering i skyddad verksamhet. Slutli-
gen kan jag erinra mig samtal med tvd ovanligt in-
siktsfulla gruppmedlemmar, anstdllda inom samhills-
foretagsgruppen, som forklarade att de foredrog den-
na placering i skyddad verksamhet framfor &ppna
arbetsmarknaden, eftersom de ddr vintade sig mera
av stress och andra problem.

Den faktiska arbetsplaceringen 13 ér efter vistelsen
vid ALA kan alltsa inte anses vara nagot idealt matt
pé arbetskapaciteten hos forsoksdeltagarna. Icke des-
to mindre dr den det bista tillgdangliga kriteriet pa
uppnadd social anpassning inom denna sfdr. Jag har
darfor konstruerat en skala, som omfattar foljande
fem steg, ndmligen
Sysslolos
Placering p& dagcenter
Placering 1 skyddat arbete
Anstillning med lonebidrag

R

Anstillning pd oppna arbetsmarknaden

Hur individerna fordelar sig med avseende pa den-
na skala visas i figur 1. Man finner hir, att i det
niarmaste hilften av gruppens medlemmar aterfinns
pa dagcenter, den omsorgsform, som vuxit fram efter
omsorgslagens tillkomst 1968 och sedan dess expan-
derat si kraftigt, att den ar 1984 omfattade mer dn
6000 platser for dem som bor pa vardhem eller spe-
cialsjukhus och éver 9000 platser for ovriga (16). Ett
dagcenter har som mél att framja trivsel och personlig
utveckling samt stimulera till sjalvstdndighet och del-
tagande i samhillslivet. Den dagliga verksamheten
bestar av olika former av social traning samt motorisk
trining och vuxenundervisning men dven av arbets-
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Figur 1: Fordelning av arbetsplaceringar i ALA-grup-
pen. Betrdiffande skalstegen, se texten.
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trining och produktivt arbete. 1980-talets dagcenter
ar darfor motsvarigheter inte bara till de olika terapi-
former, som bedrevs mot slutet av 1960-talet utan
dven i viss grad till de speciella skyddade verkstdder
for utvecklingsstorda, som da existerade.

Den nist storsta gruppen — eller 30 av 80 — @r
placerad i det skyddade arbete som samhillsfore-
tagsgruppen numera svarar for. Har betonas produk-
tions- och effektivitetskrav jamforelsevis starkt, men
programmet inrymmer ocksé riktade insatser for att
bredda mojligheterna att anstilla dven tex psykiskt
utvecklingsstorda.

Av aterstaende 11 gruppmedlemmar kan 5 beskri-
vas som de mest framgéngsrika ur arbetsanpassnings-
synpunkt, eftersom de har anstillning med I6nebidrag
eller pA oppna marknaden. Sex befinner sig i andra
inden av skalan i det att de har bokforts som sysslolo-
sa. Orsaken till detta 4r ¢j att soka i bristande arbets-
kapacitet i sniv mening utan i personliga och sociala
anpassningsfaktorer av skiftande slag. En person vis-
tas — sannolikt tillfdlligt — pa mentalsjukhus. Av de
fem Ovriga har en tidigare varit inskriven pa dagcen-
ter och fyra i skyddat arbete, men samtliga har dragit
sig undan med hinvisning till att de ej trivts eller till
att de upplevt ¢j uthirdliga konflikter pa arbetsplat-
sen.

Ar situationen tillfredsstillande eller ¢j? Om man
jamfor den nu redovisade fordelningen med arbetsle-
darskattningarna fran &r 1969, siddana de framtrader i
det sk prognosgruppskriteriet (11, sid 53) finns en
ganska god dverensstimmelse mellan fordelningarna.
Men erinrar man sig istéllet, att de som var ansvariga
for habiliteringsverksamheten 1 slutskedet av ALA-
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verkstadens tillvaro bedomde 12 arbetstagare som
lampliga for reguljar yrkesutbildning eller placering
pa Oppna arbetsmarknaden, kan man kinna besvikel-
se. Samhillsmekanismerna inom detta omrade har
tydligen ej kunnat rubbas trots den intensiva satsning
pa arbetstrianing, som forekom vid ALA-verkstaden.
Viktigt dr slutligen, att de 80 forsoksdeltagarna ej dr
representativa for en hel arskull psykiskt utvecklings-
storda i1 Sverige. Vid rekryteringen till ALA-verksta-
den fanns ju ingen anledning att ta emot ungdomar,
som redan fatt utbildning eller anstillning. Det inne-
bar att de mest framgangsrika redan avskiljts fran
gruppen. Raknar man med dessa, blir givetvis fordel-
ningen annorlunda. En rapport fran skoldverstyrel-
sen, som redovisar arbete och boende for samtliga
elever, som slutat yrkessdrskola 1977 — 1980 och som
dér fatt yrkesutbildning, yrkestridning eller verksam-
hetstrdning (4), visar att ca 13% har anstillning med
16nebidrag och ca 8% anstillning pA Oppna arbets-
marknaden — alltsd en avsevirt ljusare bild.

Boende
Boendesituationen dr i hog grad avgorande for den
sociala anpassningen hos utvecklingsstorda. Darfor
ingick ocksa boendetrining som ett visentligt inslag i
habiliteringsverksamheten inom stiftelsen ALA. Bort-
sett fran ett litet antal elever, som bodde i sina forild-
rahem 1 Uppsala, lit man flertalet av dem bo i ett
modernt och vilutrustat inackorderingshem, som var
jamforelsevis centralt beldget i Uppsala, och trinade
dem dair att svara for det egna rummet, att laga mor-
gon- och kvillsmal, att tvdtta och skdta sina egna
klader etc. De som ansdgs mogna for det fick efter viss
tid flytta in i gruppldgenheter, som var belidgna i
grannskapet.

I uppfoljningsstudien konstruerade jag en skala en-
ligt samma principer som for arbetssituationen:
1. Vardhem
Forildrahem eller annat enskilt hem
Inackorderingshem
Stodlagenhet
Egen bostad
Fordelningen pd de olika alternativen framgar av
Jigur 2. Inte mindre 4n 32 av de 80 individerna har
egen bostad, vilket oftast betyder en 2-rumsligenhet.

11 bor i stodldgenhet, vilket innebir att vederborande
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Figur 2: Fordelning av boendealternativ i ALA-grup-
pen. Betriffande skalstegen, se texten.
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Boendealternativ

bor for sig sjalv men att han kan ga till en nira beligen
basldgenhet, om han vill ha hjilp med nagot eller bara
Onskar trdffa andra. 19 personer bor i inackorderings-
hem, vilka kan variera nagot betriffande den grad av
sjdlvstindighet som erfordras av den boende. Sa
ménga som 16 bor i fordldrahem eller annat enskilt
hem, medan alternativet vdrdhem slutligen ir till-
lampligt pa tva personer i gruppen.

Den redovisade fordelningen tycks ge en avgjort
positiv bild av den aktuella boendesituationen. Ar
1967 gjorde jag en enkit, som bla avsig boendefor-
héllandena hos samtliga inskrivna vid da existerande
skyddade verkstdder for psykiskt utvecklingsstorda
(10). Svar inkom avseende 756 personer, vilka som
grupp uppvisar patagliga likheter med ALA-gruppen,
bla vad giller grundldggande skolgéng och grad av
utvecklingsstorning. Det visade sig vid sammanstill-
ningen av svaren att 50% bodde i virdhem och 44% i
fordldrahem, medan alternativen egen bostad och in-
ackorderingshem tillsammans endast svarade for 6%.
Skillnaden mellan dessa procentsiffror frin 1967 och
boendesituationen i den aktuella forsdksgruppen ar
1982 dr ndstan uppseendevickande stor. Vardhemsal-
ternativet har 1982 nistan forsvunnit ur bilden, och

andelen boende i fordldrahem eller annat enskilt hem

och boendesituationen i den aktuella forsoks-
gruppen dr 1982 dr ndstan uppseendeviickande
stor.
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har minskat till 20%. De tre alternativen eget boende,
inackorderingshem och stodldagenhet svarar tillsam-
mans for sa stor andel av de boende som 77%.

Det finns emellertid vissa uppenbara omstandighe-
ter, som forklarar en del av skillnaden. Somliga av de
skyddade verkstdder for utvecklingsstorda som fanns
under 1960-talet hade salunda inrittats inom befint-
liga virdhem, vilket medforde, att andelen virdhems-
boende automatiskt blev storre dn annars varit fallet.
Vidare var genomsnittsaldern lagre hos arbetstagarna
vid dessa skyddade verkstader — endast 29 ar mot 38
ar i var grupp. Detta kan till en del orsaka skillnaden
vad giller andelen boende i1 fordldrahem. Dock kvar-
star intrycket att utvecklingen i frdga om boendefor-
mer varit synnerligen positiv hos de tidigare ALA-
eleverna.

Lat oss emellertid ocksa jamfora med vad man vet
om boendesituationen och fordandringar i den under
motsvarande tidsperiod hos den totala populationen
av vuxna utvecklingsstorda i Sverige. I socialstyrel-
sens meddelandeblad nr 31/85 aterfinns sammanstll-
ningar over boendeformer hos samtliga vuxna utveck-
lingsstorda for dren 1970 och 1984. Jag har kategori-
serat dem for mitt syfte och dterger framriknade pro-
centsiffror i tabell 1 tillsammans med motsvarande
uppgifter avseende de 756 arbetstagarna vid skydda-
de verkstader ar 1967 och de 80 personerna i ALA-
gruppen 1982. Precis som vid jamforelsen mellan de
tva senare grupperna finner man, att det skett mycket
pétagliga fordndringar i frdga om boendeformerna
inom populationen fran &r 1970 till ar 1984, inneba-

rande att boendeformer som karakteriseras av om-
hiandertagande minskar, medan boendeformer som

forutsdtter ett visst matt av sjdlvstandighet och obero-
ende Okar. Kategorien vardhem inkl specialsjukhus
foreter sdlunda en kraftig minskning fran 58 till 32%,
kategorien fordldrahem inklusive annat enskilt hem
minskar likasd — om dn ldngsammare — medan kate-
gorierna inackorderingshem och egen bostad inklusi-
ve stodldgenhet uppvisar patagliga okningar.

Aterviinder vi till var huvudfriga — hur positiv
boendeutvecklingen i ALA-gruppen egentligen ar —
och jamfor vuxna utvecklingsstorda i Sverige 1984
med ALA-gruppen 1982, kan vi notera, att det framst
ar i extremkategorierna som skillnaderna dr mest
framtridande. Att s fi inom ALA-gruppen bor i
vardhem kan emellertid i avsevard grad forklaras av
att ALA-verkstaden inte rekryterade sdrskilt ménga
svart eller djupt utvecklingsstorda. Vad boendekate-
gorien egen bostad inklusive stodldgenhet betriffar ar
4 andra sidan forhallandet det motsatta. Lindrigt ut-
vecklingsstorda som redan pabdrjat yrkesutbildning
eller fatt anstiallning pa Oppna arbetsmarknaden togs
heller inte emot pd ALA-verkstaden, och likvil dr den
procentuella andelen inom denna kategori sd avgjort
mycket storre. Det ger stod at slutsatsen, att boende-
traningen inom ALA lade grunden for en positiv ut-
veckling i detta avseende.

En ytterligare kommentar ar slutligen pa sin plats.
Driver man sjdlvstandighetslinjen langt och utan hin-
syn till individuella siardrag, kommer man forr eller
senare till en punkt, som innebdr att man stéller vux-

Tabell 1.: Procentandelar av boendeformer hos olika grupper av vuxna psykiskt utvecklingsstorda.

Grupp Vardhem Fordldrahem Inackor- Egen bo- Annan

och inkl inkl annat derings- stad inkl boende-

tidpunkt special- enskilt hem hem stodlagen- form
sjukhus het

Vuxna utvecklingsstorda 1 Sverige 1970 58 34 3 3 2

N=17486

Vuxna utvecklingsstorda i Sverige 1984 32 28 20 18 2

N=24807

Inskrivna vid skyddade verkstader 1967 50 44 4 2 0

N=756

ALA-gruppen 1982 N=80 2 20 24 54 0
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na utvecklingsstorda infor Overkrav, en punkt dar
sjdlvstindighet och oberoende i realiteten ersitts av
ensamhet och inaktivitet. Mina intervjuer med flerta-
let medlemmar av ALA-gruppen har givit flera exem-
pel pa att man Overskridit denna punkt. Darfor finns
skél att beakta den ibland framforda uppfattningen,
att olika former av gruppboende i atskilliga fall ar ett
battre alternativ for vuxna utvecklingsstorda dan den
egna bostaden.

Sammanfattande kommentar

FUB:s stiftelse ALA bedrev i Uppsala mellan aren
1966 och 1970 en omfattande och framétsyftande
habiliteringsverksamhet for psykiskt utvecklingsstor-
da personer 1 dldern 18 —39 ar. Till denna knots tvar-
vetenskaplig forskning. I det foregdende har lamnats
en delrapport fran en uppfoljningsstudie, som avser
arbets- och boendesituationen ar 1982 for 80 fd ALA-
elever.

Man kan sammanfattande konstatera, att arbetssi-
tuationen ej ter sig sarskilt uppmuntrande. Endast 5
personer har anstdllning pad Oppna arbetsmarknaden
eller med lonebidrag. 6 personer ar sysslolosa, medan
ovriga aterfinns pa dagcenter eller 1 skyddat arbete.
Man kan tolka detta som uttryck for att arbetsmark-
naden varit mycket kdrv for handikappade under den
angivna tidsperioden och att en flerarig intensiv sats-
ning pa arbetstrianing ej formatt rubba detta faktum.

Vad boendesituationen betriffar kan utvecklingen
ddremot beskrivas som Overviagande positiv. Mer dn
tre fjardedelar av hela gruppen bor 1982 i egen bostad
eller inackorderingshem — boendeformer som stimu-
lerar till sjalvstandighet och oberoende. Jamforelser
med andra grupper utvecklingsstorda ger stod for
slutsatsen, att den medvetna satsningen pa boende-
traning inom ALA-stiftelsen paverkat utvecklingen i
gynnsam riktning. Dock finns skél att varna for risken
att man 1 detta avseende stiller vuxna utvecklings-
storda infor 6verkrav, som kan betyda att sjalvstdn-
dighet och oberoende ersitts av ensamhet och inak-
tivitet.
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Driver man sjdlvstiandighetslinjen i fraga om bo-
endeformer langt och utan héinsyn till individu-
ella sdardrag, kommer man forr eller senare till
en punkt som innebdr att man stiller vuxna
utvecklingsstorda infor overkrav

Uppfoljningsstudien har senare utvidgats till en

longitudinell undersokning av utvecklingsforlopp hos
psykiskt utvecklingsstorda (13). Som sddan kommer
den redan innevarande &r att redovisas i en mera
omfattande rapport fran Pedagogiska institutionen i
Uppsala.
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