Kronbodsvillan — flerhandikappade far méjlighet

att ge varandra omsorg

Inga-Maj Juhlin

Inga-Maj Juhlin, avdelningsdirektor vid social-
styrelsen, har tidigare varit projektledare for
projektet "Social rehabilitering av flerhandikap-
pade i Norrbotten”’, som bedrivits i samarbete
mellan socialstyrelsen, Norrbottens lans lands-
ting och lanets kommuner.
Flerhandikapprojektet har bestatt av flera del-
projekt; Uppsokande verksamhet i lanets kom-
muner, Kartlaggning av situationen for dov-
blinda i Norrbotten samt tre boende- och tre
sysselsattningsprojekt. | denna artikel redovisas
enbart erfarenheterna fran ett storfamiljs-

- boende — Kronbodsvillan i Ojebyn.

Kronbodsvillan dr en boendeform av storfamiljstyp
med dygnet-runt-service for svart handikappade,
flerhandikappade. Den ligger i Ojebyn inom Pitea
kommun.

Minga ganger har jag fatt frigan vad det dr som ar
sa speciellt med Kronbodsvillan. Gruppboende f6-
rekommer ju inom omsorgerna for psykiskt utveck-
lingsstorda, Fokusboende finns och andra liknande
enheter med dygnet-runt-service.

Mangordigt och engagerat har jag forsokt att sva-
ra. Framforallt: Omsorgsverksamheten har sorjt for
de sina, men for andra, sérskilt de med funktions-
hinder i1 kombination, finns inte motsvarande moj-
ligheter till sjalvstandigt liv, och sa har jag riknat
upp olika komponenter som behovs for detta.
Ibland har jag ocksa anvint svaret, att det ar vil
inget speciellt med Kronbodsvillan, den ér ett pri-
vathem, en storfamilj och alltsa inte en institution
for att omedelbart fa fragan: *’Vad menar du da med
institution?”’

Men sa laste jag en beskrivning av Kronbodsvil-
lan:

’Samtidigt konstaterar jag att personalen sak-
nar sarskild utbildning i handikappvard. De
boende har inte heller tillgang till 6vrig habilite-
ringspersonal. Sjukgymnastisk behandling ges
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nastan inte alls. Besok av kurator och psykolog
forekommer inte. Inga habiliteringsprogram gors
upp. De tva hyresgister som ir kinda av om-
sorgsstyrelsen saknar regelbunden kontakt med
styrelsens tjansteman. — — ="’

Nir jag forst tog del av denna beskrivning blev
jag bekymrad over att Kronbodsvillan bedomdes sa
negativt. Men sedan gick det upp for mig att studie-
besokarna lyckats med vad jag sjélv aldrig klarat av,
att ge en klar beskrivning av vad Kronbodsvillan ar.
De hade visserligen sagt vad den inte dr, men just
detta blev det positiva. De hade punkt for punkt
klargjort att tanken bakom Kronbodsvillan slagit
igenom. Den ir inte en institution. De som bor pa
Kronbodsvillan har alltsd en privatbostad. Funk-
tionsbehandling och annan medicinsk behandling
far de pa annat héll och pa samma villkor som andra
privatboende. Behover de tex sjukgymnastik sa far
de den som andra. Sysselsittning och studier sker
utanfor hemmet.

Vilka ar da dessa hyresgaster?

Hosten 1975 flyttade de in, 3 kvinnor och 3 min.
Samtliga hyresgaster ar flerhandikappade. Alla har
rorelsehinder. Fyra av dem ér helt rullstolsbundna
inomhus, en kan ga med rollator inne men har rull-
stol ute och en gér utan hjilpmedel men har géng-
svarigheter.

Utomhus ér saledes alla utom en beroende av
rullstol. Endast en av hyresgisterna har fullgod
funktion i armar och hidnder. Tre har ingen eller
mycket begrinsade mdgjligheter att anvinda hin-
derna, medan de Ovriga tva klarar arbetsuppgifter
som inte kriaver god finmotorik eller styrka och
kraft.

Tre har stora talsvarigheter, varav en helt saknar
forstaeligt tal. Tva hyresgister har uttalade synned-
sdttningar och tva har vissa horselnedsittningar.
Nagra ar inskrivna hos omsorgsstyrelsen. Nir det
giller dessa éar det svart att avgora vad som ar
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primért forstandshandikapp och vad som sekundirt
ar en effekt av svarigheter som beror pa de dvriga
handikappen i kombination med en begrinsad erfa-
renhetsvirld till foljd av begrinsad skolgédng etc.

Ingen av hyresgisterna hade tidigare bott utanfor
foraldrahemmet eller pa egen hand varit hemifran
annat d4n under kortare vistelser pa langvardsklini-
ker eller sjukhus for akutvard, forutom den tid fore
inflyttningen som de vistats pa Framnas folkhog-
skola i Ojebyn. Endast en av de nuvarande hyres-
gisterna hade erhallit fullstindig skolutbildning
motsvarande folkskola/siarskola. Tre hade ingen
skolgéng alls. En hade fatt enskild undervisning i
hemmet nigot ar och en hade praktiskt taget *’suttit
av’’ sina skolar. Fem hade aldrig deltagit i nagon
sysselsittning eller haft nidmnvéird mojlighet till
kamratkontakter. Den som senast flyttade in arbe-
tade halvtid i skyddad sysselséttning och fortsétter
med det.

Utvecklingsarbete for flerhandikappade

Den s k Roda Fjadern-aktionen som genomfordes ar
1965 i samarbete mellan Sveriges Radio och Lion-
distrikten i hela landet gav som resultat drygt 11
miljoner netto. Pengarna gav anledning att bilda
stiftelsen Fokus, som inriktades dels pa att skapa
serviceldgenheter for svart rorelsehindrade ungdo-
mar, dels pa att undersoka situationen och behoven
ifraga om boende med service i hela landet.

I januari 1965 startade en landsomfattande Kkart-
laggning av bostads- och sysselsittningsbehovet
hos svart rorelsehindrade i aldern 16—40 ar. Denna
inventering har allmant kommit att kallas "' Fokus-
undersokningen’".

Erfarenheter fran stiftelsen Fokus gav bla under-
lag for ett fortséattningsprojekt, den sk 238-under-
sokningen. I den grupp som besvarade Fokus-enké-
ten fanns manga som p ga alltfor svara och kompli-
cerade handikapp inte ansags kunna bo i service-
bostiader av Fokustyp. Dessa kontaktades ytterliga-
re. Arbetet resulterade i en rapport: *’Vad finns det
for framtid’’.” Fran denna fortsatta undersokning
kan foljande citeras:

“De personer som ingick i 238-gruppen hade
fatt sina mojligheter reducerade pa manga omra-
den. Forutom svara rorelsehinder och dalig skol-
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underbyggnad hade manga syn-, horsel- och tal-
svarigheter samt intellektuella begransningar.
Sociala brister i sysselsédttningshianseende for-
samrade totalsituationen ytterligare. Isolering
och bristande stimulans var vanligt forekom-
mande.”’

Personerna i 238-gruppen var spridda over hela

landet och var bosatta antingen i sina fordldrahem
eller pa olika vardinstitutioner. Vid besoken hos
dem konstaterades att outnyttjade samhillsresurser
fanns men att de handikappade inte ként till dem
eller av andra skal inte fatt del av dem.

Over 100 personer ur 238-gruppen deltog under
aren 1970—72 i kontaktkurser som genom Handi-
kappforskningen vid Goteborgs Universitet och
skoloverstyrelsen ordnades for deras rdkning vid
olika folkhdgskolor. Manga fortsatte ocksa i &mnes-
kurser vid folkhogskolor bla Framnis folkhog-
skola, Ojebyn.

Under folkhogskolevistelsen, som var flerérig,
delade eleverna internat. De fann sjédlva att de hade
stort utbyte av varandra fastan de kom fran olika
miljder, hade olika kunskapsbakgrund och hade
sinsemellan olikartade handikapp/handikappkom-
binationer. De kompletterade varandra och kunde
pa ett naturligt sétt hjilpa varandra. Vad dessa folk-
hogskoleelever upptickte och larde ut var, att dven
om var och en for sig inte kunde klara sig, sa kunde
nagra tillsammans bilda en slags helhet och fungera
tamligen vil ihop. Sa tex kunde tva personer med
var sin hand klara enkel tvitt, laga mat odyl. Den
som kunde ga, kunde hjilpa en rullstolsbunden med
forflyttning etc. Ocksd de som inte kunde gora sa
stora praktiska insatser bidrog i omtanke och om-
sorg om alla i gruppen. Dir fungerade saledes allt
detta, som brukar kallas att vara varandras é6gon,
oron och héiinder — i praktisk tillimpning. De handi-
kappade blev mindre beroende av den anstéllda per-
sonalen och fick storre sjalvstiandighet.

Ingen av eleverna ville egentligen atervanda hem
efter sina erfarenheter av ett rikare och mera vuxet
liv pa folkhogskolan. Atskilliga visste att deras gam-
la forildrar eller andra anhoriga snart inte langre
skulle orka att ha dem hemma och att de hotades av
en framtid pa langvarden. De stéllde krav pa ett
fortsatt gemensamt boende. Kraven understoddes
ocksé i dessa fall av fordldrarna, som dels sett att
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deras barn faktiskt kunde klara sig utanfér hemmet,
dels for egen del fatt det littare en tid, en minskad
arbetsborda och ett mindre ansvar. Vardperioden
foraldrar—barn hade dnda varit langt 6ver det van-
liga, 30, 40 ar.

Organisationen bakom Kronbodsvillan?
Avdelningen for Handikappforskning vid Gote-
borgs universitet tog erfarenheterna frin 238-under-
sokningen som utgangspunkt for en hinvindelse till
socialstyrelsen att starta en forsoksverksamhet for
att astadkomma en bittre koppling mellan samhil-
lets resurser och de flerhandikappade. Resultatet
blev projektet: *’Social rehabilitering av flerhandi-
kappade i Norrbotten’’. Redan den forsta projekt-
planen tog upp en gruppboendedel (Kronbodsvil-
lan) och — pé landstingets initiativ — en invente-
ringsdel med boérjan i PitedA kommun men tinkt att
smaningom strickas ut éver hela lanet. I Pited kom-
mun kom arbetet med en inventering av flerhandi-
kappade att lopa parallellt med planeringen av
Kronbodsvillan.

Framniselevernas krav pa eget boende blev séle-
des utgangspunkten for den omfattande forsoks-
verksamhet som kom igang i och med Kronbodsvil-
lan. De deltog sjélva fran borjan i planeringsarbetet.
Eftersom flera av dem pa grund av talsvarigheter
inte sjalva kunde fora sin talan direkt till den ansva-
riga projektgruppen bildades en samtalsgrupp pa
folkhogskolan, dar de tillsammans med lirare och
elevassistenter borjade diskutera den praktiska ut-
formningen, dvs de personliga 6nskeméalen omkring
ett boende. Inte bara elevgruppen sjilv utan ocksa
personer i deras omgivning forde resonemangen. I
projektgruppen fanns ocksa en forildrarepresentant
som gav information till elevernas anhoriga och fick
synpunkter fran dem. Elevgruppen startade saledes
sina egna forberedelser medan projekteringsarbetet
och finansieringsplaneringen dnnu pagick for att se-
dan ga in mera direkt med synpunkter infor det
fortsatta forverkligandet.

Vilken och hur mycket hjalp skulle ges i det nya
hemmet?

Detta var kanske det storsta problemet i utgangsli-
get. Hjilpen maste avvigas sd att hyresgiisterna
fick en nodvindig trygghet utan att detta samtidigt
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motverkade deras utveckling mot allt storre sjilv-
standighet och sjalvfortroende. Man beslot att den
personliga hjialpen i bostaden skulle ges av hem-
samariter, dvs genom den form av service som finns
for andra i samhallet och som skulle erbjudas dem
vid en eventuell utflyttning till mera sjilvstiandigt
boende. Inom Kronbodsvillan kunde hyresgisten
trina sig som arbetsledare for sin hemsamarit.

I praktiken har det blivit sa att de sex hyresgis-
terna far genomsnittligt vardera 5,5—6 timmar hem-
samarithjalp per dag men hjilpen ér olika fordelad
pa var och en beroende pd arten och graden av
handikapp. Tva hyresgister behover nattetid hjilp
med vindning och en del annan passning. Darfor ar
hemsamarittimmarna fordelade 6ver hela dygnet.
Den personal som maste finnas tillginglig for dem
som behover hjilp nattetid ger samtidigt ocksa en
trygghet at ovriga boende som i och for sig inte
behover nagon aktiv insats men som inte kan, vill
eller vagar vara ensamma nattetid. Hyresgisterna
delar saledes pa den gemensamma personaltiden
och alla tillforsékras tillsyn och hjilp dygnet runt.

Vid personalrekryteringen utgick man fran att de
hemsamariter som anstalldes, skulle arbeta pa ett
sétt, som gav dessa svart handikappade méjlighet
att ta vara pa och utveckla egna resurser. Medvetet
sokte man darfor fran borjan hemsamariter som var
positivt instillda och beredda att satsa personligt
intresse.

Det visade sig att man genom att anlita hemsa-
mariter i den dagliga verksamheten ocksa fick bitt-
re kontakter med hyresgisternas tidigare miljo och
med deras anhoriga. Hyresgisterna fick litt kontakt
med dessa hjélpare vars sprak de forstod, vars syn-
satt inte var dem frimmande och som kanske sjilva
kommit néra livssituationer som liknade deras.

Personer med mer omfattande professionell ut-
bildning anstilldes inte stadigvarande i projektet
men de kom in som konsulter da och da, dels som
handledare for personalen, dels for att klara ut vissa
svarlosta drenden. Ett visst stod, periodvis ganska
omfattande, har ocksa getts av grupper inom utbild-
ningssektorn som studieférbund, KomVux och
folkhogskolor. Jag tror att det hir projektet ir gans-
ka enastaende darigenom att personer med avance-
rade yrkeskunskaper fétt vara handledare och stod i

Socialmedicinsk tidskrift nr 9 1982




bakgrunden medan hemsamariterna har gjort det
niara arbetet tillsammans med de handikappade och
att en naturlig, vardaglig kontakt darigenom upp-
statt mellan hyresgaster och hemsamariter.

Ursprungligen tiankte man sig att storfamiljen
skulle besta enbart av hyresgisterna men i prakti-
ken betraktas och betraktar sig d@ven hemsamari-
terna som familjemedlemmar.

Den idé- och begavningsreserv som finns i hem-
samaritkaren har tagits till vara och deras kreativi-
tet har fatt komma till uttryck. Samtidigt har hyres-
gasterna utvecklats och upptéickt att de sjalva ar en
tillgang att rikna med — for varandra och for hem-
samariterna. Det hade de sjalva knappast trott —
och inte deras foraldrar — och inte heller s manga
andra. For gemenskap, samvaro, ar handikapp i
allmanhet inte ett hinder. Till den gemenskap som
uppstatt i Kronbodsvillan bidrar alla, bade hyres-
géaster och hemsamariter.

Ar storfamiljen en méjlig samlevnadsform?

Den spridning som erfarenheterna av projektet i
Norrbotten fatt giller d4n sa linge en och samma
malgrupp, de svart handikappade. Kan da inte
spridningseffekten na ocksa andra grupper i samhiil-
let? Kronbodsvillan tex, storfamiljen, tiacker den
ett isolerat eller ett mera allmént behov?

Tanken bakom Kronbodsvillan dr inte ny. I gamla
tider fanns flergenerationsfamiljen, dar alla bidrog
till uppehille och familjeliv efter sin formaga. Precis
som Kronbodsvillans hyresgister och personal. |
nya tider finns storfamiljer hiar och var. Somliga ar
lyckade samlevnadsformer, andra inte.

Att de ibland misslyckats behdver inte nodvin-
digtvis bero pa fel pa idén som sddan. Man kan ha
haft felaktiga forutsattningar, forvantningar, per-
sonkombinationer o liknande. Men sa ar ju ocksa
forhallandet for manga karnfamiljer utan att den
familjeformen nedvirderas. Sa maste det ocksa
kunna fa vara med en storfamilj av typ Kronbods-
villan — ett alternativ som passar en del och som
dirmed ar ett naturligt inslag pa bostadsmarknaden.

Storfamiljen kunde alltsa bli ett alternativ for
manga fler i samhéllet om man bara vagade ''kasta
loss” fran det gingse — karnfamilj eller ensam-
stdende — och prova det. Man behover inte ha
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svéara och uppenbara funktionshinder for det, utan
det riacker med en vanlig midnniskas uppséttning av
formaga och oformaga. Ingenting hindrar heller att
en storfamilj ar blandad pa samma séitt som befolk-
ningen i ovrigt. Friska och mindre friska, funktions-
hindrade och icke funktionshindrade — var gar
granserna?

Storfamiljen som samlevnadsform skulle kunna
bli en for vissa manniskor godtagbar 16sning om
man vill ga in i dess djupaste villkor, att i praktisk-
konkret och emotionell-ideell mening vara varand-
ras hiander och 6gon och oron. I klartext: varandras
praktiska hjalp och personliga stéd om sa behovs.
Inte skulle detta belasta nagon allmin sektor utan
hellre avlasta den. Inte skulle det heller bli tal om
frivillighet eller vialgorenhet. Man har, nagra manni-
skor, slagit samman sina tillgingar och brister och
delar pa det.

Sa till sist: S& linge man allmint betraktar de
svart handikappade som en liten och sérartad grupp
men inte upptackt dem som enskilda individer, ut-
rustade med en personlighet som alla andra, stéller
formodligen ingen upp for att deras behov skall bli
tillgodosedda. Man kan inte vénta sig nagot storre
allmant intresse for deras sak, medménskligt eller
politiskt, sa linge man inte lart kinna dem person-
ligt. Men nidr man gjort det, did kan man léttare
forsta och da kan ett storre engagemang komma in.
D4 blir det mera sjialvklart att alla far lika rattighe-
ter, da slutar man kanske att ifragasétta "hur myc-
ket de egentligen ska kunna begira’’ av allmidnna
insatser. Kanske man inte ens anvidnder uttrycket
’vioch de’’. Man kan borja anvinda ordet "’solida-

’s

ritet”” och ordet ’integration’’ och ha en tickning

for badadera.
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