Omsorger for forstandshandikappades samhalls-

deltagande

Kent Ericsson

Grunden till dagens omsorger finns i vard-
former som etablerades under 1800-talets sena-
re halft. De utvecklades som svar pa det 6kade
behovet av stod i takt med den samhallsomda-
ning som agde rum vid den har tiden.
Socialpolitiskt reformarbete under 1940- och 50-
talen utgjorde ocksa en viktig bakgrund till den
kommande omsorgslagstiftningen.

Kent Ericsson, som sedan ett antal ar bedriver
forsknings- och utvecklingsarbete om om-
sorger, ar psykolog pa en utvecklingsavdelning
vid Omsorgsnamnden i Stockholm.

I industrisamhillet stélldes helt andra krav pa med-
borgarna in i bondesamhillet. For forstandshandi-
kappade blev den obligatoriska skolans genomfo-
rande kritisk. Dir stills krav pa en persons “'for-
stand’’, nidr man skall lira sig lasa, skriva och rik-
na. Det dr darfor naturligt att skolanstalten, en insti-
tution for undervisning av forstandshandikappade,
blev den forsta omsorgsformen.

Som ett svar pa ett okande behov av platser un-
der aren fram till sekelskiftet, vilket blev svart att
tillgodose, vidtogs framst tva atgarder. Dels gjordes
en skillnad mellan “’bildbara’” och obildbara’ for-
standshandikappade, dels en skillnad mellan barn
och ungdomar a ena sidan och vuxna a den andra.
En differentiering av stodet dgde sedan rum och for
vissa grupper skapades nya anstaltsformer.

Skolanstalten blev nu omsorgsformen for framst
de “bildbara’ barnen och ungdomarna. For "'bild-
bara’ vuxna skapades arbetshemmet, en anstalts-
form som gav mojlighet till ett aktivt vuxenliv. Asy-
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len blev anstaltsformen for de "obildbara’ barnen,
ungdomarna och vuxna.

De forsta omsorgerna formedlades saledes genom
anstalter av skilda slag. En institutionell omsorgsor-
ganisation hade etablerats (Soder, M. 1978).

Omsorgerna i fyra lagar

Aven om undervisning for forstandshandikappade
fanns redan i slutet av 1800-talet, erkindes inte
dessas behov av undervisning formellt forrin 1944.
D& antogs en lag om undervisning for 'bildbara
sinnessloa’. Denna grupp av forstandshandikap-
pade var da den enda som samhiillet genom en lag
tog ansvar for att erbjuda nagot slag av omsorg.

Mycket snart stilldes krav pa att ocksa andra
grupper av forstandshandikappade skulle fa sina be-
hov av omsorger erkidnda pa samma sitt. Detta
ledde till ett utredningsarbete som utmynnade i 1954
ars lag.

I denna togs ett forsta steg mot att ange att om-
sorger skall bidra till den forstandshandikappades
samhiillsdeltagande. Sarskoleundervisningen skulle
ske i externatform. Diarmed gavs dessa barn mojlig-
het till undervisning pa hemorten och till att fa vixa
upp i sin egen familj.

1954 ars lag angav ocksa att det skulle finnas
“oppen vard” for vuxna med ett ldttare handikapp,
dvs de som tidigare benamnts “'bildbara’’. Nir man
klargjorde vad som menades med Oppen vard’’,
exemplifierades bla med “inackorderingshem’” och
Texterna arbets- och sysselsittningsavdelningar’.

Det blev naturligt att “0ppen vard’” foreslogs da
man samtidigt angav att undervisning skulle ske i
externatform. Det ér svart att tinka sig att de barn
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och ungdomar som fatt majlighet att vixa upp i sin
familj, skulle flytta till institution som vuxna.

Det blev dock framst den externa undervisningen
som blev utbyggd foljande ar. Det drojde innan den
foreskrivna Oppna varden' blev verklighet. Ett
viktigt steg for att astadkomma detta blev forildra-
rorelsens eget utvecklingsarbete som péaborjades
under mitten av 60-talet.

De personer som tidigare beniamnts “obildbara’’,
hade inte garanterats nagot slag av omsorger genom
1944 ars lag. 1954 ars lag angav diremot att de,
saval barn som vuxna, skulle erhélla omsorger ge-
nom vardhem. Den utveckling som f6ljde pa 1954

.ars lag kom till dominerande del att handla om en
utbyggnad av dessa. En serie byggdes i hela landet
under en 20-arsperiod fran mitten av 50-talet till
mitten av 70-talet.

Det verkligt viktiga steget pa vidg mot omsorger
for samhéllsdeltagande for alla forstandshandikap-
pade togs i 1967 ars lag genom triningsskolans info-
rande. Dirigenom tog man slutligt avstand fran idén
om att vissa forstandshandikappade barn och ung-
domar skulle betraktas som "obildbara’ och darfor
inte fa tillgang till undervisning.

Vid den tiden pagick utvecklingen av den integre-
rade sirskolan, vilket medforde att ocksa trianings-
skolans undervisning kom att bedrivas under inte-
grerade former. 1967 ars lag angav att hemmavard
skulle erbjudas, sa att ocksa svart forstandshandi-
kappade barn och ungdomar fick majlighet att vixa
upp i sin familj eller i annat enskilt hem.

Nar man i samma lag angav att eget boende, inac-
korderingshem och sysselsiattningshem skulle fin-
nas som integrerade omsorgsformer, innebar det
egentligen inte annat dn en precisering av den "Opp-
na vard’’ som namndes i den tidigare lagen. Vard-
hem angavs fortfarande i 1967 ars lag och blev den
omsorgsform som friamst erbjods till personer med
svarare handikapp.

Utvecklingen av den integrerade séarskolan fort-
satte under 70-talet.
skedde ocksa av ovriga integrerade omsorgsformer.
Detta gillde inackorderingshemmen, som grupp-

En omfattande utveckling

bostiaderna med stod och service benamndes. Ock-
sa sysselsittningshemmen okade i antal. Dess me-
todik utvecklades bla i takt med att de under 70-
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Under 70-talet upphorde utbyggnaden av den
institutionella omsorgsorganisationen, da de
sista av de stora vardhemmen byggdes.

talet dndrade karaktir och kom att kallas dagcenter.

Under 70-talet upphorde utbyggnaden av den in-
stitutionella omsorgsorganisationen da de sista av
de stora vardhemmen byggdes. Da skedde ocksa en
dramatisk forandring vad giller de fem specialsjuk-
husen, en omsorgsform som introducerades vid
borjan av 30-talet. Under 70-talets forsta ar pagick
en intensiv debatt om denna omsorgsforms exi-
stens. Utvecklingen under den sista hélften av detta
artionde gick i riktning mot att allt farre antal perso-
ner skrevs in dar. 1982 var fyra av de fem special-
sjukhusen avvecklade.

I 1985 ars omsorgslag har steget tagits fullt ut nir
det giller omsorger for forstandshandikappades
samhéllsdeltagande. Har har man klargjort att dven
gruppen svart handikappade vuxna skall fa det stod
de behover genom integrerade gruppbostider och
dagcenterverksamhet med kvalificerat personal-
stod.

Ritten att utnyttja samma stdd och service som
icke handikappade personer utnyttjar, understryks
samtidigt genom socialtjanstlagen och hilso- och
sjukvardslagen.

Lagen foreskriver ocksa att vardhem skall av-
vecklas. Har
forstandshandikappades, dven de svarast handikap-
pades, ratt till det normala livet, med adekvata om-

tar samhillet stillning for alla

sorger, 1 det ordinarie samhillet.

Aven om detta stillningstagande dr mycket bety-
delsefullt, innebdr det inte att detta liv omedelbart
blir en verklighet for de cirka 8000 forstandshandi-
kappade personer som idag ar hanvisade till ett liv
pa vardhem. Diremot maste landstingen, tillsam-
mans med kommunerna, paborja det komplexa ar-
bete som institutionsavveckling utgor.

Handikappade i valfardssamhallet

Vad ir da bakgrunden till denna utveckling mot ett
okat samhillsdeltagande for forstandshandikap-
pade? Redan under 40-talet finns upphovet till den
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socialpolitiska forindring som utvecklingen mot in-

tegrerade och avvecklingen av institutionella om-
sorgsformer utgor.

Inom omsorgsomradet kan denna forandring bla
utlisas i de utredningar som foregick 1954 ars lag.
1946 ars utredning presenterade ett forslag med in-
stitutionell prigel. Detta accepterades inte utan
istillet tillsattes 1951 ars utredning som i sina direk-
tiv fick i uppdrag att “'limna ett anstaltstinkande™
och foresla vard under 6ppna former.

Liknande diskussioner pagick 1 samhéllet i ovrigt.
Hir diskuterades frimst fragor om vilfardssamhal-
lets utformning. Problemen om handikappades plats
i detta, arbetade man frimst med i den statliga
“kommittén for partiellt arbetsfora™. Med 'parti-
ellt arbetsfora’” menade man hiar de personer som
pa grund av fysiska eller psykiska arbetshinder eller
social belastning hade svéarare én andra att erhélla
och behalla ett forviarvsarbete.

Kommittén fick 1943 i uppdrag att *’skapa okade
mojligheter for tillvaratagande av de partiellt arbets-
foras produktiva formaga’. Den tillkom bla som
svar pa krav fran de handikappade sjalva och deras
organisationer. De begirde étgérder for att fa arbete
och forsérjning inom arbetslivet och for att fa ett
fullgott stdd, nir man hade behov av det.

Motivet till att kommittén tillsattes var i forsta
hand att handikappade personer hade drabbats
svart av de ekonomiska kriserna under 20- och 30-
talen.

Ett annat skal till dess tillkomst var en forvantad
samhillsomvandling, sirskilt inom arbetslivet.
Kommande omstruktureringar skulle bla leda till
okade behov av omskolning. En ny ’social anda’ i
att prigla framtida socialt arbete och samhiillet ef-
terstriavade atgiarder for handikappade i samklang
med dessa.

Kommittén var negativ till den vard som hade
bedrivits i anstaltsform. Den ansags vara gammal-
dags med sin grund i filantropi och patriarkalism.
Istillet foresprakade kommittén andra former for
att garantera handikappade pesoner det stod de
hade behov av och uttryckte detta pa foljande satt:
I full anslutning till denna malsittning for vart
sociala framstegsarbete har det synts kommittén
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vara en given princip, att de partiellt arbetsfora
skola i gorligaste médn inordnas i det ordinarie sy-
stem av sociala tjanster, som ar under utbyggnad i
vart land’”.

Denna ritt att utnyttja ordinarie social service
motiverades ocksa: ... ett medborgerligt grund-
krav, det ér fullt i enlighet med sjélva var demokra-
tiska uppfattning att det lika manniskovéirdet och de
lika rittigheterna stéllas i forgrunden’. Man sade
dessutom  att: betyder
‘normalisering’ av de partiellt arbetsforas livsvill-

"Psykologiskt denna
kor, utbildning, arbetsformedling etc sékert en stor
vinning'".

Har formulerade kommittén for partiellt arbetsfo-
ra en helt annan socialpolitisk idé én den som varit
radande. De handikappade personerna skulle ha
ritten att leva det “"normala livet’” bland icke handi-
kappade personer och dar utnyttja den sociala ser-
vice som icke handikappade utnyttjar. Man klargor
samtidigt den handikappade personens samhiillsroll
— den fullviirdige samhillsmedborgarens.

Kommitténs socialpolitiska stéllningstagande for
handikappades ritt att ta del av valfardssamhillets
serviceformer, benidmndes ’'normaliseringsprinci-

IE)
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Normaliseringsprincipen i omsorgerna

Forslagen fran “’kommittén for partiellt arbetsfora’
rorde alla handikappgrupper. Deras idéer om atgar-
der blev darfor generella. 1 omsorgsarbetet med
forstandshandikappade har den egentliga utveck-
lingen dock sin grund i 50-talet.

I takt med utbyggnaden av vardhem och special-
sjukhus vixte sig en reaktion allt starkare mot dessa
som uttryckte detta. Den etablerades vid mitten av
50-talet och formulerade de erfarenheter som dessa
forildrar gjort med sina forstandshandikappade
séner och dottrar. Man visste att forstandshandi-
kappade kunde leva “'det normala livet’”, om de
erholl adekvat stod och service. Men det stéd som
erbjods da fanns framst vid de traditionella institu-
tionerna.

Under 60-talet var forildrarorelsen séarskilt aktiv.
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Man initierade ett forsknings- och utvecklingsarbe-
te for att konkretisera sin uppfattning om vad om-
sorger 1 samhiillet skulle kunna innebéira. Man del-
tog ocksa i forarbetet till 1967 ars omsorgslag.

Bengt Nirje, da ombudsman i forialdraorganisa-
tionen, sammanfattade och uttryckte denna utveck-
ling. Grundfragan i omsorgsarbetet, om var i sam-
hillet och under vilka villkor som forstandshandi-
kappade personer skall leva, besvarade han i sin
formulering av ""'normaliseringsprincipen’: "', . . att
for de utvecklingsstorda gora tillgangliga de var-
dagsmonster och livsvillkor som ligger sa nira sam-
hilllets giingse som mojligt’” (Nirje, B. 1969). Det ir
saledes ““det normala livet’’, med en personlig pri-
gel, som forstandshandikappade personer skall ha
ratt att uppleva. "Normaliseringsprincipen’ i den-
na form har starkt priglat omsorgsarbetet for for-
standshandikappade under 70- och 80-talen.

Det finns en viktig skillnad mellan denna formule-
ring och den som “"kommittén for partiellt arbetsfo-
ra’’ uttryckte. Kommittén gjorde skillnad mellan
“partiellt arbetsfora’™ och arbetsoformogna’ han-
dikappade. I debatten om denna socialpolitiska tan-
ke nér det giller forstandshandikappade. gors ingen
skillnad mellan personer med ett litt och ett svarare
handikapp.

Vardagsmonster och livsvillkor

Den fraga som omedelbart instiller sig ar naturligt-
vis vilken innebord som skall ges begreppet "'nor-
mala vardagsmonster och livsvillkor™. Om det ir sa
att detta dr omsorgsarbetets mal, sa bor det ocksa
kunna formuleras i konkreta termer. Hér finns flera
perspektiv som kan tas till utgangspunkt och utifran
dessa kan man gora olika beskrivningar av 'det
normala livet™’.

Manga erfarenheter i omsorgsarbetet fangas upp
da man later “'vardagsmonster’’ beskriva hur perso-
nen i tids- och rumsligt avseende lever i samhillet.
Vilka miljoer har personen tillgang till? T vilken
omfattning utnyttjas de? Livsvillkor’™ kan da ge
kompletterande beskrivningar av nagra valda kvali-
tativa aspekter av det liv som personen lever i dessa
miljoer.

Bostaden och platsen for dagliga verksamheter ar
grundlidggande funktioner i det normala livets var-
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dagsmonster. 1 bostaden skall man ha ett personligt
priglat hem och kunna leva ett privatliv. Vilken den
dagliga verksamheten blir dr beroende av personens
alder. Barnomsorg och undervisning ir naturligtvis
verksamheter som barn och ungdomar skall fa upp-
leva. Vuxna skall forst och fraimst ha mojlighet att
fa ett avlonat arbete, med den frihet som en inkomst
ger. De dagliga verksamheter som blir mojliga, om
man inte far ett avlonat arbete, men har behov av
omsorger, formedlas genom dagcenterverksamhe-
ten.

Deltagandet i sambhillslivet pa orten karaktiri-
serar ocksa de vardagsmonster som en person lever
under. Hér finns kommersiell och sambhiillelig ser-
vice som personen maste utnyttja for sitt uppehiille.
Hiir finns ocksa fritidsaktiviteter och kulturella upp-
levelser. Det ar ocksa hiar som personen etablerar
sociala relationer till vinner och anhériga.

Det krivs ocksa en ekonomisk-materiell standard
for att denna vardag skall bli en verklighet och fa ett
innehall.

For att den forstandshandikappade personen
skall kunna leva ett liv under virdiga former, krivs
att denne har ett inflytande 6ver sitt liv och diarmed
ocksa over utformningen av sina omsorger.

En annan aspekt pa dessa livsvillkor ir den inte-
gritet med vilken personen bemdts i sina relationer
till medménniskor, dvs anhoriga, personal och all-
minhet. Bemots den forstandshandikappade perso-
nen med samma respekt som den icke handikappa-
de medborgaren? Eller forringas och nedvirderas
personen i sina sociala relationer? Respekteras per-
sonen som den fullvirdige samhéllsmedborgare han
ar?

De normala vardagsmonstren och livsvill-
koren’" har naturligtvis ett personligt innehall. Han-
dikappets karaktir liksom magjligheterna och hind-
ren i de livsmiljoer dar personen lever, kommer till
slut att avgora hur detta liv kommer att gestaltas.

Omsorgsformer for samhaéllsdeltagande

Framst under de senaste 15 aren, har visentliga
erfarenheter gjorts om den typ av omsorgsformer
som krivs for att bidra till att forstandshandikap-
pade personer skall fa uppleva *det normala livet™’.
Idag kan darfor en integrerad omsorgsorganisation
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Integrerade omsorgsformer ar inte en garanti,
bara en forutsdttning for samhallsdeltagande.

beskrivas som ett alternativ till den institutionella
som varit forhiarskande sedan 1800-talets senare
hélft.

Idag finns kunskap om hur omsorgcr- bor utfor-
mas for att mojliggora for det forstandshandikap-
pade barnet att kunna vixa upp i sin familj. Barnets
ritt till sin egen familj kriver saval ett praktiskt som
ett psykologiskt stod. Till det praktiska hor de eko-
nomiska stodformerna, service i hemmet samt moj-
ligheter till korttidsvistelser for barnet utanfor fa-
miljen. i en annan familj eller pa korttidshem. I ett
psykologiskt familjearbete behovs saviil informati-
va som bearbetande metoder (Kebbon, L. et al
1981).

Till de omsorgsformer som bidrar till att barnet
ocksa fortséttningsvis kan bo i sin familj, hor den
verksamhet utanfor hemmet som pagar under dag-
tid: Barnomsorg, forskola och sirskoleundervisning
diir icke handikappade barn och ungdomar far del
av detta.

Som alla andra medborgare behover ocksa for-
standshandikappade en fritid utanfor sin bostad.
For att detta skall bli verklighet krivs ocksa har
stod och service. Inom omsorgsverksamheten finns
en strivan efter att ocksa denna handikappgrupp
skall fa utnyttja de kommunala verksamheter som
finns for fritid (Kebbon, L. et al 1981).

Denna omsorgsverksamhet ar dock inte tillricklig
for att de normala vardagsmonstren och livsvill-
koren skall bli verklighet. Det beror till stor del pa i
vilken omfattning som samhiillets ordinarie service
kan utnyttjas. Inom den institutionella omsorgsor-
ganisationen fanns vanligtvis sociala, psykologiska
och medicinska resurser. De integrerade omsorgs-
formerna har som utgangspunkt att ocksa handikap-
pade skall kunna utnyttja samhillets ordinarie ser-
vice, exempelvis socialtjinst, vardcentraler och
folktandvard.

Integrerade omsorgsformer ar inte en garanti,
bara en forutsittning, for forstandshandikappades
samhillsdeltagande. Hér krivs ocksé social meto-
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dik. Hér finns omfattande behov av utveckling. Ex-
empel pa en metod for social integrering som pro-
vats, ar grannskapsarbete inom integrerade bo-
stadsformer (Brusén, P. 1981).

Institutionsproblemet

I utvecklingen mot ett mer normalt liv for forstands-
handikappade framstér institutionsproblemet i allt
tydligare dager.

Vardhem och specialsjukhus hade sin upprinnel-
se i en strivan efter att avskilja handikappade per-
soner fran ordinarie samhélle. Under 1800-talet, nar
de filantropiska tankegangarna praglade anstalter-
na. efterstrivade man skyddade miljoer vid sidan av
det industrisamhélle som viixte fram. Ocksa 20- och
30-talens pessimistiska hallning gentemot handikap-
pade motiverade institutionella, avskiljande, om-
sorgsformer.

Aven om landstingets siarskola skots av en annan
skolorganisation dan den kommunala, finns idag er-
farenheter och kunskaper om former for integrerad
sirskoleundervisning: sirskoleklasser som lokal-
massigt ir forlagda till de ordinarie skolorna, grup-
per av forstindshandikappade elever som i storre
eller mindre omfattning samarbetar med grupper av
icke handikappade barn eller enskilda forstandshan-
dikappade elever som med pedagogiskt stod, deltar
i undervisningen i en klass med icke handikappade
elever (Arnell-Gustavsson, U. Soder, M. 1979).

Foér vuxna har modeller och kunskaper utvecklats
om bostidder med service, enskilda savil som kol-
lektiva. Exempel pa detta idag ar gruppbostaden
som genom ett omfattande personalstod erbjuder
ett boende i ligenhets- eller villaform till en grupp
om 4—S5 vuxna personer med ett komplicerat handi-
kapp (Ericsson, K. Ericsson, P. 1980, Kebbon, L.
et al 1981).

For vuxna som inte far ett avlonat arbete i den
oppna eller den skyddade arbetsmarknaden, finns
dagcenterverksamheten som  den omsorgsform
som. skild fran bostaden, formedlar stod och ser-
vice genom dagliga verksamheter. Redan under den
15-arsperiod som de funnits kan man finna en for-
Andring i riktning mot att de i storre omfattning skall
kunna verka for de forstindshandikappades delta-
gande i ortens liv under dagtid. Det traditionella

15




dagcentret var en lokal dit personal, utrustning och
darmed ocksa verksamheterna var forlagda, vilket
innebar att huvuddelen av verksamheten pagick dar
under storre delen av tiden.

En modell for dagcenterverksamhet maste utga
fran sin uppgift att bidra till forstandshandikap-
pades samhillsdeltagande lampligen genom en or-
ganisation bestdende av sma grupper med for-
standshandikappade personer, som med det perso-
nalstod som de behover, arbetar med dagliga verk-
samheter som de finner meningsfulla. Detta maste
ske i miljoer och pa platser pa orten dar icke handi-
kappade medborgare arbetar eller vistas under dag-
tid (Ericsson, K. 1985).

Efterkrigstidens institutionella utbyggnad var i
stort en forlangning av denna tidigare tradition. En
upprustning dgde rum av de gamla institutionerna
och en nybyggnation skedde av vardhem och spe-
cialsjukhus. Sedermera har specialsjukhus avveck-
lats och personerna flyttat till omsorgsformer i sina
hemlandsting. Avvecklingen.av vardhem har ocksa
paborjats. Det forsta som byggdes under 50-talet
blev ocksa det forsta att avvecklas (Enarsson, S. et
al 1981, Ericsson, K. 1986).

Till att borja med har det darvid visats att latt och
mattligt handikappade personer, med positiva kon-
sekvenser, kan flytta fran vardhem. Genom pa-
gaende avveckling av vardhem har det kunnat illu-
streras att ocksa svart handikappade personer kan
flytta darifran, niar adekvata alternativa omsorgs-
former erbjuds. Detta kan ske med positiva konse-
kvenser ocksa for dessa personer.

Detta innebir samtidigt att institutionsavveckling
inte ar en fraga som enbart avgors av de nirmast
berorda, dvs de handikappade personerna, deras
anhoriga och personal, eftersom en nyckel till insti-
tutionsavveckling finns 1 de alternativa omsorger
som skall ersitta dem som hittills funnits pa vard-
hemmet. Niar adekvata alternativ erbjuds kan de
forstandshandikappade flytta, annars inte.

Dirigenom kommer exempelvis bostadsfragan att
berora avvecklingsprocessen: finns bostader i sam-
hillet for att tillgodose dessa personers behov? Det-
samma géller huruvida samhillets service ar till-
ginglig ocksa for dessa handikappade: kommer de
att kunna anvinda den hilsoservice som finns pa
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orten?

Alternativa arbetstillfallen for personalen ar en
annan faktor som paverkar hur avvecklingsproces-
sen fortskrider. Kommer omstruktureringen av den
arbetsplats som ett vardhem ocksa utgor, att kunna
ske utan att nagon far ett simre arbete?

Avvecklingsprocessen aktualiserar grundliggan-
de virderingsfragor om forstandshandikappades re-
lation till samhéllet. Skall dessa personer verkligen
leva i det ordinarie samhallet? Ar det inte bist om
de vistas pa andra platser dn dem dér vi icke handi-
kappade lever?

Genom avveckling av vardhem illustreras vil det
faktum att forstandshandikapp ar ett komplext pro-
blem. I vilken omfattning som den forstandshandi-
kappade personen kommer att fa uppleva ett okat
deltagande 1 sambhillet, bland icke handikappade
personer, blir darfor beroende av om ett omsorgsar-
bete kan bidra till att 16sa de personliga, sociala och
samhilleliga problem som personen star infor.
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