Forskningen om institutionsboende

Karin Barron

Att faststalla att institutionsboende & hammande
for utvecklingsstordas sociala och kénslomassi-
ga utveckling innebdr inte att alternativet integre-
rat boende dr nagot annat, havdar Karin Barron
fran Sociologiska institutionen vid Uppsala uni-
versitet. En central fraga ar: Vad behdvs for att
denna boendeform ska vara béttre?

Omsorgerna for psykiskt utvecklingsstorda personer i
Sverige haller p4 att indra karaktér. En ny lag tradde i
kraft den I juli 1986, grundad pa omsorgskommitténs
betdnkanden.

En av huvudpunkterna i denna lag ar att utveck-
lingen maste inriktas pé att avveckla stora institutio-
ner som specialsjukhus, vardhem och elevhem i form
av internat.

Utvecklingsstorda barn ska helst vdxa upp i sina
familjehem och vuxna ska bo i integrerade egna bo-
stider eller i sk gruppbostader i samhdllet.

Det finns for narvarande ca 36 300 registrerade ut-
vecklingsstorda i Sverige (Everitt, Grunewald 1986).
Av dessa bor ca 8000 vuxna och ca 700 barn och
ungdomar pa vardhem. 330 personer bor pa special-
sjukhus. (Bakk, Grunewald, 1986)

Att institutioner bér avvecklas motiveras pa foljan-
de sitt: (Socialstyrelsen, 1986 s 48) Ett virdhem &r
inte en limplig uppvixtmiljo. Psykiskt utvecklings-
storda barns utveckling forsvaras. Institutionslivet
gor barnen beroende av institutionernas rutiner istal-
let for att ppna mojligheter for dem att delta i sam-
hillets gemenskap. Mélet for omsorgsverksamheten
4r att alla skall kunna leva ett normalt liv.”
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Forskningen

De flesta studier som jag har granskat visar att institu-
tionsboende inte dr en lamplig livsmiljo for utveck-
lingsstorda. Olika aspekter av deras person har stude-
rats som tex kinslolivet, motorik, sprakutveckling
och grad av sjdlvkinsla.(8, 4, 9).

De dvervigande resultaten dr att de begransningar
som institutionellt boende medfor 4r himmande for
utvecklingsstordas utveckling.

Personalen pé institutioner har en viktig roll att
spela. Genom sitt arbete som vardare lir de ofta
kinna de utvecklingsstorda vil. Denna (i basta fall)
vinskap kriaver mycket av de anstdllda. P4 detta om-
rade visar forskningsresultaten att personal anpassar
sig minst till dem som mest behover det, dvs de gravt
flerhandikappade. Det har visat sig att personals upp-
fattning om den utvecklingsstordas charm och dennes
grad av utvecklingsstorning paverkar hur mycket per-
sonalen i friga kommunicerar med den utvecklings-
storda.

Trots att det i dagens handikappdebatt ofta hdavdas
att stora institutioner for utvecklingsstorda ar inhu-
manitidra, si har det inte visat sig i den studerade
forskningen att storleken pa institutionen ar avgoran-
de for utvecklingsstordas livsvillkor. I de flesta under-
sokningar har institutionens storlek inte paverkat alls.
Ett undantag dr den studie utford av Balla et al (16),
dir det visar sig att utvecklingsstorda pa storre insti-
tutioner svarar bittre pad social forstarkning dn de
som bor pd mindre institutioner. Man kan sédga, att
det verkar vara den sociala miljon och inte den fysiska

I de flesta undersokningarna har institutions-
storlek inte paverkat alls.
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Det verkar vara den sociala miljon och inte den
Jysiska som spelar den storsta rollen.

som spelar den storsta rollen for utvecklingsstordas
vélbefinnande.

Det ér ingen tvekan om att forskningen om institu-
tionsboende for utvecklingsstérda i stort stimmer vil
Overens med Omsorgslagens motiverande. Den miljo
som de far ta del av genom denna sorts boende ir
oftast inte stimulerande och dérfor inte heller gynn-
sam for deras sociala utveckling.

Efter att ha konstaterat detta vill jag kommentera
det, som enligt min mening, saknas i den nimnda
forskningen.

Vad saknas?

Med négra fa undantag har foréldrar till utvecklings-
storda ej setts som relevanta att ha med i den studera-
de forskningen om utvecklingsstordas boendevillkor.
Detta dar forvanansvirt eftersom forildrars liv till stor
del dar sammanflitade med deras utvecklingsstérda
barns oavsett om dessa bor pa institution eller i inte-
grerat boende. (6). Anders Gustavsson (s 48) beskri-
ver vad det innebdr att vara forilder till ett handikap-
pat barn. Han hdvdar att forildrar har ett mycket
omfattande, livslangt ansvar for ett barn som aldrig
kommer att bli en helt sjdlvstindig, vuxen minniska.
Omsorgen om barnet 4r s& krivande, att den som tar
hand om det ar tvungen att offra andra viktiga ambi-
tioner och intressen. Eftersom ansvaret giller ens eget
barn, anser fordldrar, att det dr deras plikt att anpassa
sitt liv efter barnets behov.

Gustavssons studie visar vidare att forildrar befin-
ner sig i ett existentiellt dilemma, som kan innebira,
att de antingen maéste svika sitt barn eller offra sina
egna resurser. DA dessa barns behov av stéd inte
heller minskar p4 samma sitt som andra barns, upp-
hor aldrig konflikten mellan ansvar och sjilvforverk-
ligande. Hur foréldrarna dn gor lider de stora forlus-
ter.

Forildrars ansvar upphor inte da deras barn flyttar
hemifran (aa s 89). Eftersom det utvecklingsstorda
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barnet ofta inte sjilv kan bevaka sina intressen,
kidnner dess foréldrar kravet att fora sitt barns talan.
De utvecklingsstordas svarigheter att knyta kontakter
utanfor sin egen grupp gor ocksa att det ofta ir till
sina fordldrar de vill komma nir de vill fira nagot
eller umgéds med vinner.

Att anhoriga till utvecklingsstorda till si liten del
har beaktats i den beskrivna institutionsforskningen
upplever jag som en allvarlig brist — allvarlig efter-
som den visar pa en avsaknad av forstielse.

Ytterligare en grupp minniskor vars synpunkter
saknas i denna forskning dr de utvecklingsstérda
sjdlva. Att de, som dr huvudpersonerna i denna dis-
kussion, si litet far komma till tals tycker jag vittnar
om Oversittarfasoner. (Undantag finns, tex 15, 7).

Intervjuundersokningar har ibland visat sig vara
svara att utfora pd utvecklingsstorda (10) Detta ir
inte forvanansvirt eftersom denna sorts undersdk-
ning dr avsedd for och anpassad till icke-utvecklings-
storda méinniskor. Jag menar, att det dr orimligt att,
efter att ha provat befintliga undersdkningsformer pa
utvecklingsstorda, konstatera att dessa inte fungerar
och ddrmed utesluta dem som informationskillor.

Undersokningsformen maéste anpassas efter de ut-
vecklingsstordas individuella kapacitet. En forsk-
ningsmetodik far inte bli s rigid att den endast kan
tillaimpas pa vissa grupper.

For att erhélla information frdn utvecklingsstorda
krdvs forskare som ar utrustade med kreativitet och
inlevelseférmaga. De maste kunna tolka kinslor ge-
nom kroppssprak och samspel. Detta ir ingen litt
uppgift men, enligt min mening, oerhdrt angeligen,
for att lata dven gravt utvecklingsstorda komma till
tals.

Det faktum att utvecklingsstérda och deras anhéri-
ga till s& stor del har exkluderats i den studerade
forskningen har paverkat dess kvalitet. Dessa infor-
mationskillor kan bidra med kunskap som berikar
institutionsforskningen. Genom att intervjua utveck-
lingsstorda och deras anhoriga kan en mer nyanserad
bild av institutionsboende erhallas. Forskningen bor
ta vara pa de personliga erfarenheter som dessa perso-
ner kan dela med sig. Deras erfarenheter ir ytterst
relevanta i vetenskapliga studier. Utan dessa dr det
svart att fa en helhetsbild av vad en boendetyp for
utvecklingsstorda innebir.
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En social och sambhiillelig integrering kriver
mycket mer dn en fysisk forflyttning.

Isolering — Integrering

Ytterligare en aspekt av forskningen om institutions-
boende, som jag vill nimna, dr vad denna insinuerar
om alternativet, integrerat boende. Da det genom
undersokningar visar sig att institutionsboende ham-
mar utvecklingsstordas utveckling, ar det ofta pa na-
got sitt underforstatt att forhallanden skulle vara mer
fordelaktiga inom integrerat boende.

Integrering 4r ett méngtydigt begrepp. Marten So-
der (13) namner fyra olika former av integrering:
Fysisk, funktionell, social och samhillelig. Med fysisk
integrering menas att det fysiska avstindet mellan
utvecklingsstorda och icke utvecklingsstorda mins-
kas. Med funktionell integrering menas, att det funk-
tionella avstandet mellan dessa bada grupper reduce-
ras. Funktionellt avstind uppkommer om man ut-
nyttjar olika funktioner, anordningar och resurser.
Social integrering innebdr att utvecklingsstorda ar
delaktiga i gemenskapen med icke-handikappade.
Samhillelig integrering slutligen giller forst och
fraimst den vuxne utvecklingsstorde. Att vara sam-
hillsintegrerad betyder att man har mojlighet att pa-
verka sin och andras livssituation. Det innebdr att
man deltar i samhillets produktionsprocess och har
tillgang till samma resurser som den dvriga befolk-
ningen.

Det ir alltsi en farlig forenkling att tro, att da
utvecklingsstorda flyttar ut frén institutioner till
mindre enheter i samhillet far de det automatiskt
bittre. En social och sambhillelig integrering krdver
mycket mer dn en fysisk forflyttning. Denna typ av
forenkling kan vara allvarlig om den innebdr att inte-
greringsarbetet upphor i och med utflyttandet. Forsk-
ningen visar, som namnts, personalens betydelse for
den utvecklingsstordas livskvalitet. Detta forhéllande
giller naturligtvis dven inom integrerat boende.

Tillstaind som isolering och kénsla av ensamhet ar
inte littare att uthidrda for utvecklingsstorda i integre-
rat boende dn institutionellt. Det jag vill hdvda ar
betydelsen av att se integrering som en komplicerad
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foreteelse, som kriver eftertanke och analys. Genom
att faststilla att institutionsboende dr himmande for
utvecklingsstordas sociala och kdnslomissiga utveck-
ling sidger man inte att alternativet, integrerat boende,
ar nagot annat. Dessa bada boendetyper ar inte var-
andras motsatser, utan kimpar med liknande hinder.
Hinder i form av ett samhille dér vissa grupper inte
riktigt passar in. I vart samhille uppskattas egenska-
per som snabbhet samt en viss typ av skonhet och
begavning. Detta dr viktigt att tinka pd i och med
integreringen av utvecklingsstdrda. De dr en minori-
tet med egenskaper som inte vérdesitts i ett konkurre-
rande samhdlle.

Avvecklingen av institutioner maste ta den tid den
behover. Enligt Grunewald (5) innebir en alltfor has-
tig avveckling att man inte hinner forbereda de ut-
vecklingsstorda och deras anhoriga tillrdckligt. Man
hinner heller inte utbilda personal som ska arbeta i
gruppbostdderna. Grunewald menar att en stor an-
stalt pa ca 200 inneboende bor ta minst 10 ar att
avveckla om det ska bli bra gjort.

Behovet av forskning om integrerat boende for ut-
vecklingsstorda dr nu mycket stor. En central fréga dr:
Vad krivs for att denna sorts boendeform ska vara
bittre for de utvecklingsstorda dn den institutionella?

Fragor som ror anhorigas behov dr angeldgna att
soka svar pa. Det stills stora krav pa fordldrar och
syskon i och med integrerat boende.

Forskare har ocksa en viktig uppgift 1 att soka svar
pa vad utvecklingsstérda anser vara viktigt i livet.
Detta varierar naturligtvis eftersom utvecklingsstorda
ir en heterogen grupp minniskor. Det blir darfor
desto angelidgnare att hjilpa utvecklingsstorda leva pa
ett sitt som passar dem. Det gér inte att ta for givet att
en sorts boendeform/livsstil dr passande for utveck-
lingsstorda manniskor mer én vad det gar att gora for
icke utvecklingsstorda.

Alternativa omsorgsformer borjade utvecklas nér
det uppstod platsbrist pd vardhemmen (14). Det var
alltsd inte enbart av sk humanitira skil som avinsti-
tutionaliseringen borjade. Detta faktum kan pdminna
om att olika faktorer kan ligga bakom vad som till
synes dr en humanitir utveckling. Ekonomiska fakto-
rer far styra beslut om var och hur utvecklingsstorda
ska bo. En kortsiktig ekonomiskt fordelaktig plane-
ring kan bli bra mycket dyrare i lingden.
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Utvecklingsstorda barn véxer idag mestadels upp i
sina familjehem. Detta kan innebidra bade en gliddje
och en borda for resten av familjen. For att fordldrar
ska orka vara bra fordldrar krivs tillgingligt korttids-
boende.

P4 korttidshemmet far utvecklingsstorda knyta
andra kontakter i en ny milj6. Resten av familjen far
vila och samla nya krafter till att ge den utvecklings-
storda familjemedlemmen den omtanke och vard
hon/han fortjanar.

Forskning om integrerat boende for utvecklings-
storda har atskilliga omraden att studera. De utveck-
lingsstordas och deras anhérigas dnskemal och behov,
personalfragor och attityder till handikappade 4r nag-
ra av dessa.

Genom att beslutet har tagits att en avinstitutiona-
lisering ska ske dr ingenting 16st. Det dr istillet borjan
pé nagot nytt som innehéller en bide svar och spin-
nande problematik; Hur kan de utvecklingsstorda i
vart samhille far ett sa rikt och stimulerande liv som
mojligt?

En inte oviktig frdga 4r om ett integrerat boende
passar alla utvecklingsstorda manniskor. Det far inte
bli s att en princip skadar vissa inblandade. Princi-
pen om ett humanitdrt boende ar vil sa viktig, men
innebdr det alltid ett integrerat boende?

Fragor av detta slag dr angeldgna for forskare att
analysera, s att inte vissa utvecklingsstorda och de-
ras anhoriga far lida av en utveckling som sigs vara
for deras basta.
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