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1. SUMMARY

Your everyday - Our politics is a project conducted by DHR Gothenburg
Department. The project aims to reach people with movement disabilities
and work with their life stories based on themes of the Convention on
Disabilities Rights.

The project, financed by Arvsfonden, Your everyday life - Our politics
here presents the second report, “is blood is thicker than water”.

The report is about being dependent on their families and how the
relationship has been affected by the disability.

The project has implemented a story-tellingcafé and a workshop where
the project participants shared their life stories. The study circle project
participants worked out an analytical model in which participants placed
themselves into different categories of relations.

The result is as we can see that the dependence on relatives varies
depending on where in life I am and what generation I belong to. Further,
we can see that society’s view of disability affects the relationship
between patient and relative. Changes in the social model of disability
also affects the relationship between child and parent. The Theme Group
also notes that “liberation” does not automatically facilitates by personal
assistance: On the contrary, it is relatively common for relatives in
different ways provides support for personal assistance to work, but we
have also seen the opposite where the assistant is nearly allied than what
the family is.

1. SAMMANFATTNING

Din vardag - Vér politik &r ett projekt som bedrivs av DHR
Goteborgsavdelningen. Projektets syfte dr att nd manniskor med
rorelsenedsittningar och arbeta med deras livsberittelser utifran teman i
konventionen om funktionsnedsattas réittigheter.

Arvsfondsprojektet Din vardag - Var politik presenterar hér det andra
temat “dr blod &r tjockare dn vatten . Rapporten handlar om att

vara beroende av sina anhoriga och hur relationen har paverkats av
rorelsenedséttningen.

Projektet har genomfort ett beréttarkaffé samt en studiecirkel diar
projektdeltagarna delade med sig av sina livsberéttelser. I studiecirkeln
arbetade projektdeltagarna fram en analysmodell dér deltagarna
placerade in sig i relationstyper.



Resultatet dr att vi kan se att beroendet av anhoriga skiftar beroende

pa var i livet man &r och vilken generation man tillhor. Vidare kan vi
konstatera att samhéllets syn pé funktionshinder paverkar relationen
mellan brukare och anhdrig. Fordandringar i samhéllssynen pa
funktionshinder paverkar ocksé relationen mellan barn och forilder.
Temagruppen konstaterar ocksa att ”frigdrelseprocessen” inte
automatiskt underléttas av den personliga assistansen: Tvértom ar det
relativt vanligt att anhdriga pd olika sétt ger stdd for att den personliga
assistansen ska fungera men vi har ocksa sett motsatsen dér assistenten &r
niarmare lierad &n vad de anhdriga ar.



2. TILL BESLUTSFATTARE
Fragor att 6verldmna till politiker och beslutsfattare:

2.1 Samhillet méste erkédnna den krinkning som barn med
rorelsenedséttningar utsattes for pa olika institutioner fram till 1980-talet
genom att t.ex. dokumentera intervjuer.

2.2 En viktig uppgift for habiliteringsverksamheterna (som redan nu
borde ingd) ar att arbeta for en normaliserad relation barn- vuxen-
foralder.

2.3 Rorelsehindrade barn som lever i en utsatt familj blir ofta
symptombdérare. Politiker och tjinsteméin maste fa en forbattrad
kompetens i att se forbi funktionsnedséttningen och se till hela familjens
problematik.

2.4 Assistansreformen har trots alla sina fordelar ocksa skapat
bindningar mellan anhoriga och assistansberittigade. Det &r av vikt
att brukare som har anhdriga som anstillda assistenter far extra rad att
arbeta med sin sjilvstidndighet.

2.5 Den personliga assistansen &dr ocksa ett verktyg for att underlitta
frigorelsen fran anhoriga.

2.6 Visstidsvistelser utanfor det egna hemmet ér av oerhord vikt f6r
unga personer med omfattanderdrelsenedséttningar. Dessa vistelser ar
ocksa ett verktyg i frigérelseprocessen och upplevs som ett andningshal
under tondren.

3. REKOMMENDATIONER

3.1 Hur materialet kan anvéndas for beslutsfattare:
- som beslutsunderlag

- som inspiration

- som kunskapsbas

- himta exempel ur livsberéttelserna

3.2 Hur materialet kan anvéndas for intresseorganisationer:
- som uppslagsbok

- inspiration

- implementera metod och verktyg i verksamheten



4. SLUTSATSER

4.1 Relationen till anhdriga har paverkas av samhéllet fordndrade syn
pé funktionshinder. Frén datidens syn av institutionsplaceringar (Bricke
Ostergard, Stretered m fl.) som d& ansags nodvéndiga och medforde
tvangsseparationer till dagens syn dér unga ser vistelser utanfor det egna
hemmet som ett andningshal (Agrenska).

4.2 Livsberattelserna visar att institutionsvistelserna under 50-, 60- och
70-talen upplevdes av badde anhoriga och barn som en kridnkning av
relationen. Det borde forskas mera i amnet “att knyta an”.

4.3 Assistansreformen kom 1994 som ett resultat av handikapprorelsens
kamp. Reformen syftar till ett storre inflytande 6ver det egna livet.
Anhorigas ideella och obetalda arbete blev plotsligt en yrkesroll och det
paverkade relationen mellan anhdrig och assistansberéttigad. Ibland fick
det fart pa “frigérelsen” men lika ofta betydde det bara att assistansen
ocksa skapade ett ekonomiskt beroende mellan assistansberéttigad och
anhorig. Projektets tema har inspirerat tvad studenter fran institutionen for
socialt arbete att skriva en gemensam C-uppsats.

4.4 Under arbetets gang har projektdeltagarna forstatt att det knappast
finns ndgon forskning alls som tar upp hur vi med funktionshinder
paverkas av att vara beroende av véra anhdriga. Slutsatsen &r att mer
forskning behovs inom omrddet “beroende av anhoriga”.

4.5 Krav pa fordlder ger inget daligt samvete men fordlder som

far stdd av barn kiéinner diligt samvete. Ar man fodd med sin
funktionsnedsittning sa upplevs stodet som man fér av sina anhdriga
som naturligt. Ar man diremot forilder och behdver stdd fran sina barn
uppstar ofta en kinsla av daligt samvete.

4.6 I berittelserna finns en lingtan efter ett oberoende som manga
projektdeltagare hade svért att uppna som tondring eller som litet barn.
Ett oberoende som ménga fick smak for pa ldger eller anldggningar typ
Agrenska. Det sigs som en befrielse, ett andningshal att vara pa liger.

4.7 I projektgruppen har vi kunnat se att fordldrarna inte férvintar

sig sjdlvstandiga barn med ett eget vuxenliv. De borde ligga i
habiliteringarnas ansvar att stodja fordldrarna till att stodja sina barn.
Fortfarande &n idag har anhoriga till funktionsnedsatta barn lagre stillda
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forvantningar pa sjilvstdndighet dn de har pa syskon. Forédldrarnas laga
forvintningar 6verensstimmer med samhéllets syn.

4.8 For att fraimja ett gott vuxenliv bor bade barn- och vuxen
habiliteringarna arbeta aktivt med att stirka sjdlvkanslan bade hos barn
och fordldrar.

4.9 Projektdeltagarna upplever att deras anhdriga r de sista allierade,
dvs. om ingen annan stéller upp vid t.ex. Forsidkringskassans omprévning
sa stdller i alla fall de anhoriga upp!

5. SYFTE med rapporten ir:

- att skapa underlag for att fatta funktionshinderpolitiska beslut.

- att inspirera andra funktionshinderforeningar till intressepolitiskt
arbete.

- att implementera metoden i den ordinarie verksamheten inom
funktionshinderféreningar.

6. INLEDNING: beskrivning av projektet och temat Ar blod
tjockare én vatten?

Temat belyser beroendet av anhdriga och hur relationen dr manniska till
ménniska.

Beskrivning av projektet och temat “4r blod tjockare &n vatten”

Din Vardag - Var politik &r ett projekt som drivs av DHR
Goteborgsavdelningen, med stod fran Arvsfonden. Projektet syftar till
att oka kunskapen om livssituationen for kommuninvanare med nedsatt
rorelseformaga samt 6ka medvetenheten om hur de stirker den egna
makten och kontrollen 6ver sitt vardagsliv. I konventionen om rattigheter
for personer med funktionsnedséttning, Artikel 4.3 slas det fast att
staterna skall samverka med organisationer som foretrader ménniskor



med funktionsnedsattningar. Ett av projektets mal ar att ta fram metoder
for att ge samhéllet och beslutsfattare ett underlag som bygger pa
de erfarenheter som personer med nedsatt rorelseformaga har i sitt
vardagsliv.
I FN:s deklaration om funktionshindrades réttigheter Artikel 23 slés
det fast att ménniskor med funktionsnedséttning inte far diskrimineras
i fragor som géller dktenskap, familj, fordldraskap eller personliga
relationer. I Artikel 22 sdger FN-konventionen att ingen ménniska
med funktionsnedsittning far utséttas for ett godtyckligt eller olagligt
ingripande i sitt privatliv. Denna rapport ror sig i en problematik mellan
dessa tva artiklar.
Projektet inspirerades av en forskningsrapport fran Sahlgrenska
Akademin om rorelsehindrades levnadsvillkor. Ett av rapportens
omraden var beroendet av anhdriga vilket gjorde att ledningsgruppen for
projektet kdnde ett behov av att fordjupa sig i dmnet att som vuxen vara
beroende av sina anhdriga. Ledningsgruppen stillde sig frigan Ar blod
tjockare dn vatten? Det blev ocksd namnet pa temat for denna rapport.
Under arbetets gang har projektdeltagarna upptéckt att det knappast finns
nagon forskning alls som tar upp hur vi med funktionshinder paverkas
av att vara beroende av vara anhoriga. Deltagarnas livsberéttelser belyser
att mer forskning behévs dérfor bidrar projektet Din vardag - Var politik
med rapporten ”ir blod tjockare édn vatten” som ett underlag i en debatt
och for kommande forskning.
Projektgruppen har under tiden september-december 2011 genom{fort
foljande aktiviteter:

- 1 berittarkaffé

- 1 studiecirkel under 10 veckor

- 17 studiecirkeltréftar

- 1 gruppintervju med alla projektdeltagare

- 2 djupintervjuer med projektdeltagare
Alla aktiviteter har dokumenterats och bildar underlag till denna rapport.

6.1 Kontaktuppgifter

Projektledare: Hakan Hogberg
Telefon kansliet: ~ 031- 367 98 30
E-post dinvardag.dhrgoteborg@telia.com
Besoksadress DHR Goteborgsavdelningen
Slottsskogsgatan 18
Postadress Box 121 20
402 42 Goteborg
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7. PROJEKTETS ORGANISATION

Projektégare &r DHR Goteborgsavdelningen som i sin tur har utsett

en ledningsgrupp. Ledningsgruppen har beslutsmandat frain DHR
Goteborgsavdelningens styrelse och fattar de beslut som behovs for

att fora processen framat och att de ryms inom ramen for projektets
budget. Ledningsgruppen och projektledaren stimmer av projektets
framatskridande en géng i minaden. Projektledaren eller ndgon fran
ledningsgruppen har ansvaret att informera DHR Go6teborgsavdelningen
styrelse om projektets arbete. Viss service och administration
tillhandahélls av DHR Goteborgsavdelningens kansli. Vid behov kallar
projektledaren in ytterligare resurspersoner. Forbundet for ett samhille
utan rorelsehinder och DHR Vistra Gétalands Distrikt stodjer projekt
Din vardag - Vér politik och de anser att projektet &r mycket viktigt for
DHR:s péverkansarbete.

7.1 Ledningsgrupp for Projekt: Din vardag — Var politik

Hakan Hogberg, projektledare

Anita Néslund, verksamhetsledare, DHR Goteborgsavdelningen

Elin Akesson, vice ordférande, DHR Géteborg

Linda Karlsson, ordférande, Unga Rorelsehindrade, Goteborgsklubben
Emma Rodriguez - Lundstrom, vice ordférande, Unga Rorelsehindrade,
Goteborgsklubben

Martin Ekman, controller, DHR Goéteborgsavdelningen

7.2 Resurspersoner
Marianne Enoksson, projekthandledare
Margreth Olsson, dokumentator

7.3 Observatorer

Per-Olof Larsson, forskare, Institutionen for socialt arbete, Goteborgs
Universitet

Marie Tornbom, forskare, Institutionen for socialt arbete Goteborgs
Universitet
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8. PRESENTATION AV PROJEKTET

Projektet Din vardag - Vér politik innebar att DHR
Goteborgsavdelningen under en tredrsperiod samlar in uppgifter som
synliggdr invinare med nedsatt rorelseformaga och deras erfarenheter.
Projektdeltagarna stéller dessa erfarenheter till samhéllets forfogande

i samhéllsplaneringen till exempel genom olika redovisningar och
rapporter riktade till regionens och kommunens tjdnsteméin och politiker.
Projektet Din vardag - Var politik innebér ocksé en
organisationsutveckling for DHR genom att den metod som anvéands i
projektet 6verldmnas att inga i den ordinarie DHR-verksamheten. Denna
metodutveckling har dven andra funktionshinderorganisationer nytta av i
sitt sdtt att arbeta.

8.1 Mil

Malet ar att ta fram verktyg for att driva intressepolitiska fragor.
Projektet Din vardag — Var politik arbetar med temagrupper for att ta
fram beslutsunderlag till myndigheter och politiker.

12

Projektet driver tre temagrupper per ar. (3 temagrupper x 3 ar =9
temagrupper)

Arets teman #r arbete/sysselsittning (delrapport 1) och beroende
av anhoriga (delrapport 2) samt Etnicitet och rorelsehinder
(delrapport 3).

Oka kunskapen om livssituationen for invanare med
rorelsehinder genom att 90 personer arbetar i temagrupperna for
att dokumentera egna och andras erfarenheter.

Okad kunskap for projektdeltagarna (90 personer) om riittigheter
och skyldigheter inom sitt intresseomrade.

Projektet synliggdrs genom att varje temagrupp som avslutning
genomfor en utétriktad aktivitet och syns i media.

Projektet sammanstiller arligen en rapport som presenteras i
seminarieform.

Projektet tar fram metoder och verktyg for att géra ménniskors
vardagserfarenheter till bra beslutsunderlag for samhallet.
Samtliga politiker 1 Véstra Gotalandsregionen skall ha kdnnedom
om projektet: Din vardag - Vér politik.



8.2 Bakgrund till val av tema 2: Ar blod tjockare in vatten?

Nedan foljer en beskrivning om varfor projektet valde anhdrigtemat.

I Marie Térnboms forskningsrapport (Rapport fran Sahlgrenska
Akademin om rorelsehindrades levnadsvillkor) framgick det att drygt
hilften av de intervjuade upplevde att de var beroende av sina anhoriga
pa grund av sin rorelsenedséttning. Detta forvanade ledningsgruppen

for projektet da de antog att assistansreformen och dvriga insatser fran
LSS (Lagen om stdd och service till vissa funktionshindrade) skulle
minska beroendet av anhdriga. DHR har i princip ingen kunskap om
anhorigberoende och DHR har heller inte kunskap om medlemmarnas
erfarenheter och bakgrund. Projektets ledningsgrupp ser dérfor ett behov
av att 6ka kunskapen bade hos DHR som organisation och samhallet i
stort. For att kunskapen ska 6ka behdver samhillet ta del av ménniskors
berittelser och reflektioner kring att vara beroende av anhéoriga.

Vi stillde oss fragan finns det en sirskild kvalité i att fa stod fran
anhoriga eller dr det en reservutgang nar samhéllets stod inte fungerar.
Ledningsgruppen stillde sig frigan ”Ar blod tjockare &n vatten?” For att
fa svar pa detta valde ledningsgruppen att rekrytera ett antal personer for
en forskarcirkel.

Ytterligare en aspekt pa temat dr vad som hénder ndr anhoriga saknas,
inom gruppen diskuterades vilka kvaliteter i stodet som forsvinner.

9. METOD

Detta tema har bearbetats som en forskarcirkel som till sin karaktir varit
en studiecirkel. Den borjade med att lata varje deltagare fritt berétta
om relationen till sina anhdriga. Grundmaterialet for studien ar alltsd
deltagarnas narrativa beréttelser. Dessa livsberéttelser samt dvriga
cirkeldeltagares respons dokumenterades.

Efter att alla fatt berdtta vidtog en analyserande del dér deltagarna

med stdd fran projektledaren och de deltagande forskarna hittat fram
till gemensamma drag och fasta dessa pa papper. Till skillnad fran
foregdende tema (se rapport 1, Vaga Arbeta) valde projektdeltagarna
denna gang att arbeta i storgrupp.

Projektledaren genomforde dock tva strukturerade gruppintervjuer dels
en med tva deltagare dels en med hela gruppen.
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9.1 Aktionsforskning

Metoden som anvéndes kallas aktionsforskning och bygger pa att
projektdeltagarna forskar kring sin egen verklighet. Inom den fackliga
och 6vriga foreningsvirlden kallas ofta metoden for ”grév dér du stir”.
Metoden kan beskrivas som att projektet arbetar med aktionsforskning
utifran deltagarnas narrativa berittelser. Projektet har arbetat med
dokumenterade studiecirklar som kan sédgas motsvaras av dagbdckerna
som anvédnds som metod i aktionsforskning.

9.2 Dokumentation

Varje studiecirkeltraff &r dokumenterad via motesanteckningar.

Nér det géller de narrativa beréttelserna har varje deltagare 14st och
godként materialet kring den egna berittelsen. Nér det géller de tva
strukturerade intervjuerna har de transkriberats frin inspelat material frén
intervjutillfillena. Intervjuerna anvénds sedan till att plocka citat fran
men har ocksa varit viktigt for forstdelsen av den méngfasetterade bild
som vixt fram kring relationen mellan personer med rorelsenedséttning
fran unga ar och deras forildrar.

9.3 Beriittarkafé 5 september 2011

For att rekrytera deltagare till projekts tema ”Ar blod tjockare in vatten?”
bjod Din vardag-Var politik in till ett berattarkafé. Inbjudan skickades
via facebook, e-post och annonserades via affisch. Inbjudan var 6ppen
for alla som ér intresserade av temat, dvs. du behdvde inte vara medlem 1
DHR eller annan funktionshinderorganisation.

Pé berattarkafét den 5:e september kom 20 personer varav 12 personer
var medlemmar i DHR. Négra personer kom fran Strokeforum, de hade
fatt sin funktionsnedsdttning som dldre och de var fodda pa 40-talet.
Det som var gemensamt med personerna fran Strokeforum var att deras
anhorigberoende var kopplat till vuxna barn och néra vénner, deras
fragestillning var hur mycket kan jag belasta mina anhdriga utan att {a
daligt samvete.

Berattarkafét inleddes med att nagra deltagare delade med sig av sina
berittelser och pé sd vis fick alla deltagare en inblick i1 hur projektet
arbetar i studiecirkelform.

Efter berittelserna gav ledningsgruppen information om projektet Din
vardag — Var politik och om anhdrigtemat. Dérefter fick deltagarna en
inbjudan om att delta i studiecirkeln (som d4 inte var namngiven) och
vad det innebar att delta i en forskarcirkel. Ett tio-tal dvs. drygt hilften
nappade pd inbjudan, dock ingen frdn Strokeforum, och fick datum for
forsta studiecirkeltraffen.
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9.4 Studiecirkeln: Ar blod tjockare in vatten?

Studiecirkeln bestod av 11 deltagare och startade 9 september.
Studiecirkeln pagick under tio veckor med sjutton studiecirkeltriffar,

de fyra forsta studiecirkeltriaffar anvindes till att hora varandras
livsberéttelser av att vara beroende av anhoriga. Efter alla livsberittelser
borjade gruppen analysera innehéllet i livsberittelserna. Gruppen sokte
efter gemensamma erfarenheter och kom fram till att det behdvdes
goras tva strukturerade gruppintervjuer varav en intervju fokuserade pa
frigorelseprocessen och en intervju syftade till att tydliggora var och ens
tillhorighet i den analysmodell som gruppen arbetade fram.

All deltagare var mycket generdsa med att dela med sig av sin
livserfarenhet kring temat och alla blev kidnslomaissigt berorda och
skapade en trygghet genom att stotta varandra pa att sitta ord pé sin
erfarenhet.

Resultatet av studiecirkeln ska anvindas av politiker och beslutsfattare
samt intresseorganisationer 1 sitt padverkansarbete.

10. PROJEKTDELTAGARE
Har nedan f6ljer en beskrivning av projektdeltagarna samt
fragestdllningar utifran livsberéttelserna.

10.1 Projektdeltagarna — Inledning

Projektdeltagarna var, om man jaimfor med forsta gruppen (se Rapport
1, Vaga Arbeta) mer homogen dér alla forutom en person var fodda
med sina rorelsenedsittningar. En absolut majoritet av deltagarna har
personlig assistans och detta finns med som en viktig del for deltagarna
nér de skulle forklara bade sitt beroende som oberoende av sina foréldrar.
Vidare har samtliga deltagare en skadebild som paverkar det centrala
nervsystemet. Huruvida detta paverkat relationen mellan de anhoriga
och projektdeltagarna dr svart att analysera dé vi inte har hittat ndgon
forskning som tittat pa en grupp ur normalpopulationen. Var kénsla ar
dock att beroendet till primérfamiljen har 6kat hos unga vuxna generellt.
Men att skillnaden mellan projektdeltagarnas erfarenhet och en tankt
normalpopulation dkar ju ldngre in i medelaldern man kommer.
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10.2 Presentation av projektdeltagarna

Har presenteras projektdeltagarna 1 dr blod tjockare dn vatten?” utifran
deras erfarenheter av beroende av anhoriga. Projektdeltagarna bendmns
med kon, aldersgrupp och nuldge. Observera att kon och aldersgrupp
overensstimmer med verkligheten.

Man 50-talist, har ingen fungerande anhorigrelation.

Man 60-talist, kontakt med anhorig men har inget stod.

Kvinna 70-talist, har anhorig som arbetar som personlig assistent.

Kvinna 70-talist, kontakt med anhodriga som fungerar som vikarier for
assistenter.

Kvinna 70-talist, kontakt med anhoriga stdd med praktisk handréckning.
Man 70-talist, sporadisk kontakt i hjdlp med praktisk handrackning.

Man 70-talist, kontakt med anhoriga angdende stod med praktisk
handréckning.

Kvinna 80-talist, anhorig behjalplig enbart med ekonomi, i ovrigt
sporadisk kontakt

Kvinna 80-talist, ingen kontakt med anhdriga.
Kvinna 80-talist, kontakt med anhdriga men har inget stod.
Man 80-talist, kontakt med anhoriga for radgivning och bollplank
10.3 Analysmodell
Projektdeltagarna har arbetat fram en analysmodell som bygger pa tre
parametrar:

* Livsstadier: Barn, ungdom och vuxen

* Generation: Vilket decennium man ar fodd
* Relationstyp: Féarger visar typ av beroende
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10.3.1 Livsstadier

Gruppen anser att beroendet av anhoriga paverkas av vilket livsstadium
jag som individ befinner mig i. Som barn har jag per automatik ett
vildigt stort behov av stdd fran fordldrar.

Som ungdom péaverkas den naturliga frigérelseprocessen av att vi lever
1 ett otillgdngligt samhille samt att forvéntningarna pa sjalvstdndighet
frén bade fordlder och samhaélle dr lagre satta for ungdomar med nedsatt
rorelseformaga.

Som vuxen befinner sig de flesta av projektdeltagarna fortfarande i

en frigorelseprocess, men processen kan se olika ut utifrén vilken
relationstyp jag befinner mig i. Fragan som gruppen har stillt sig &r: ar
man vuxen bara for att man har uppnatt en viss kronologisk &lder? De
flesta i gruppen menar att vuxenlivet borjar nir du flyttar hemifrén.

10.3.2 Generation

Livsberittelserna tydliggjorde tidigt att relationen och beroendet av
anhoriga skiljer sig 4t mellan generationerna. Vi ser en tydlig skillnad
mellan 80-talister och resten. Vattendelaren dr om du har vuxit upp pa
nigon av de gamla institutionerna typ Bricke Ostergard eller om du har
vuxit upp i din familj.

Andra viktiga faktorer dr 1 vilken &lder projektdeltagarna far sitt forsta
jobb eller har sin forsta samborelation.

10.3.3 Relationstyp
For att markera de olika relationstyperna har vi s att séga “farglagt”
citaten. Nedan foljer en beskrivning pa vad fargerna betyder

* Rod Klassiskt beroende

* Svart Avstindstagande

* Bla Dér anhoriga inte fungerade

*  Gron Inget beroende pga. funktionsnedsittning

10.3.3.1 Rod: Klassiskt beroende

Med klassiskt beroende menar projektgruppen en person som
behover stod fran sina anhoriga pga. sin rorelsenedsittning. I just den
hir gruppen dr anhoriga till storsta delen fordldrar. Gruppen finns
representerad i1 samtliga generationer och livsstadier.
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10.3.3.2 Svart: Avstindstagande

Med avstandstagande menar projektgruppen att jag som individ tar
aktivt avstand fran mina anhoriga. I samtliga fall har det funnits tidiga
storningar i relationen barn — fordlder. Avstandstagandet har sedan
ocksa manifesterat sig i ungdomen och i vuxenlivet. Bland dem som har
definierat sig som “roda” finns det flera som skulle 6nskat sig vara mer
”svarta”.

10.3.3.3 Bla: Anhériga antingen ir doda eller sjuka
Projektgruppen menar att effekterna av att anhdriga dr doda eller
sjuka blir ett ofrivilligt oberoende. De 1 projektgruppen med liknande
erfarenheter hade en historia av att vara ’roda” eller ”grona”.

10.3.3.4 Gron: Inget beroende pga. rorelsenedsiittning
Projektgruppen menar att innan vi borjade jobba med det hir temat hade
vi en felaktig teori om att detta skulle vara den absolut vanligaste formen
bland vuxna med rorelsenedséttning. Detta var ett felaktigt antagande da
det bara dr tva personer i projektgruppen som medvetet har plockat bort
funktionshindret i relationen till ndra anhoriga. De har kontakt med sina
anhoriga men later inte funktionshindret ha ndgon betydelse i relationen.
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11. RESULTAT OCH PRESENTATION AV
LIVSBERATTELSERNA

Projekt Din vardag - Vér politik viljer att presentera livsberéttelserna

1 form av citat i en grafisk bild. En visuell bild som visar barndom,
ungdom och vuxen.

Den ena axeln visar relationstyp (réd, svart, bla och gron) och den andra
axeln visar generation decennium 50-, 60-, 70- och 80- talister.
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Relationstyp 11.1 BA

Ré ”Dom forsokte ”Tiden pa Bricke
od ) . .
. hindra mina kiandes som flera
Klassiskt beroende - . o
forialdrar fran att ar!”
hélsa pa mig”
Svart
Avstandstagande ”Jag fick svart att
knyta an till
manniskor”
Bla

Anhoriga doda eller sjuka

Gron
Inget beroende

Projektdeltagare  50-talist 60-talist

20



RNDOM

”Man kunde inte
rymma sa lingt nir
man gick med
kippar”.

—/

”Pappa bestiamde over
mamma som bestimde
over mig”

V

Z—
”Hemma var det valdigt
rorigt med pappa och
bror och tva kulturer.
Agrenska var ett
andningshal for mig”

2

”Mellan 10 och 16 ar
stingde jag in mig pa mitt
rum. Jag visste vad som
hinde dirute.”

i

”Jag gick i vanlig klass
i hela grundskolan”

V

70-talist

”Mina foraldrar
har sett till att jag
har fatt triffa
manniskor sedan
jag var liten”

L~

80-talist
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Relationstyp

Rod
Klassiskt beroende

Svart
Avstandstagande

Bla

Gron
Inget beroende

Projektdeltagare

11.2 UN

”Mamma hjilpte mig
till toaletten och
allting nir jag var i

20-ars aldern.”

”Intresset for killar
kom senare, smakade
alkohol niir jag var 2¢
ar.

L

Anhoriga doda eller sjuka

50-talist

V

60-talist
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GDOM

”Min frigorelseprocess
var inte litt — mamma

i pushade mig att ta tag i
beslutet”

»Agrenska var ett
andningshal for mig”

L

V

”Allt fram till gymnasiet har

Angered, i RH-klass och
det kindes bra!”

V

70-talist

“Hade jag bott kvar jag valt att ligga undan. Det
hade jag tagit livet av gamla var da och jag lever
mamma” nu!”

”Jag gick gymnasiet i ”Jag har haft konflikter med

mina forildrar. De har inte
haft med funktionshindret att
gora, utan var helt vanliga
ungdomsproblem.”

—

80-talist




Relationstyp
Rod

Klassiskt beroende

Svart
Avstandstagande

Bla
Anhoriga doda eller sjuka

Gron
Inget beroende

- Har du nigon
hjalp nu med det
som din mamma
gjorde? NEJ!

L~

Projektdeltagare  50-talist

60-talist

11.3VU
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XEN

»Jag flyttade fran
mamma nir jag
var 29 ar”

Eftersom jag har varit s
mycket sjuk har jag behovt
dem och inte viagat
revoltera!”

V

L

” Anhérigberoende
har mest varit nar
assistansen inte har
fungerat.

”Jag var mamma
till min mamma”

/

70-talist

”Jag har blivit min egen
psykolog, men jag
behover nog prata med
nagon”

y

”Jag slipper inte in
mina forildrar i
nagonting idag.
Assistenten ir den som
hjalper mig.”

L

80-talist
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11. 4 Barndom: citat, kommentar och analys

11.4.1 Institutionsvard

”Dom forsokte
hindra mina
foraldrar fran att
hilsa pa mig”.

Detta citat illustrerar tydligt det

trauma som personer fodda med sina
funktionsnedsattningar upplevde pa grund
av den institutionsvard samhllet erbjod
personer fodda pa 50-, 60- och 70-talen.

11.4.2 Barns tidsuppfattning

”Tiden pa Bricke
kindes som flera

2 _»
!

ar

Barns tidsuppfattning skiljer sig fran vuxnas
tidsuppfattning. Citatet visar pa detta och
det &r viktigt att understryka att barns
tidsuppfattning ar annorlunda. Tre manader
pa institution utan fordldrandrvaro kan
konkret i ett barns minne upplevas som ett
halvar eller ar.

11.4.3 Foraldramakt

”Pappa bestimde
Oover mamma som
bestimde over

L)}
.

mig

Detta ar ett typiskt patriarkalt familjesystem,
men det &r ocksa ett tecken pa att
normaliseringsprinciperna har borjat sla
igenom i samhdllets syn pa uppfostran av

ett funktionsnedsatt barn. Fran mitten av
70-talet dtergavs fordldrarna ansvaret for
funktionsnedsatta barns fostran.
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11.4.4 Barns ritt att rymma

”Man kunde inte
rymma sa langt
nir man gick med
kippar”.

Detta citat visar att en fysisk
funktionsnedséttning i sig skapar problem i
frigorelseprocessen och nitverksskapandet.
(Las mer 11.5.3 Livsrum)

11.4.5 Att knyta an

”Jag fick svart
att knyta an till
minniskor”.

Detta med anknytningsproblem dterkommer
hos dem som under barndomen vistats

pa institution. Fragan &r hur dessa
anknytningssvarigheter har paverkat
relationen till ndra anhoriga senare i livet.
Det behdvs mera forskning i1 &mnet.

11.4.6 Biirare av problem

”Mellan 10 och 16
ar stangde jag in
mig pa mitt rum.
Jag visste vad som
hinde dérute”.

1

Det finns flera citat i materialet som skvallrar
om en dalig familjerelation, ofta har da
barnet med funktionsnedséttning lyfts fram
som det centrala problemet. Det centrala
problemet har funnits i den dvriga familjen,
som dé egentligen var problembdérare.
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11.4.7 Inkludering

”Jag gick i vanlig
klass i hela
grundskolan”.

Hos de projektdeltagare som idag ’anvander”
sina anhoriga for att underlitta effekterna av
funktionsnedsittningen, kan vi konstatera

att relationen var mindre komplicerad i
barndomen.

11.4.8 Nitverk

”Mina forildrar
har sett till att
jag har fatt triffa
manniskor sedan
jag var liten”.

1

I citatet framgar inte om mdnniskor star
for andra vuxna eller andra barn. Flera
projektdeltagare har beskrivit att de hade
ett ganska pavert natverk med jdmnariga
kamrater. Vi kan anta att detta har forsvarat
frigorelseprocessen.

11. 5 Ungdom: citat, kommentar och analys

11.5.1 Frigorelseprocess

”Mamma hjilpte
mig till toaletten
och allting nir
jag var i 20-ars
aldern”

T

Detta och flera andra citat visar hur det har
uppstétt “storningar” i frigdrelseprocessen.
Ju storre storningar i ungdomen ju mer
storningar som vuxen i relationen till
anhoriga.
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11.5.2 Vuxenblivande

?Intresset for
killar kom senare,
smakade alkohol

nir jag var 26 ar’.

Citatet belyser ett forsenat vuxenblivande. Vi
har dock inte beldgg for att denna férsening
ar kopplad till rérelsehinder, anhorig eller
vuxenblivande.

Det kan lika gérna vara en generationsfraga.

11.5.3 Livsrum

”Min frigorelse-
process var inte
litt - mamma
pushade mig att ta
tag i beslutet”.

=

Ofta beskrivs svarigheter att frigora

sig fran sina fordldrar som ett problem

som fordldrarna &r barare av. Vi har

sett att problematiken &r betydligt mer
komplicerad &n s&, dvs. att i ett samhille

som inte &r tillgdngligt for personer med
rorelsenedséttningar och att den forhérskande
attityden &r tillhorandet av en svag grupp,
blir frigorelsen ocksa beroende av hur
livsrummet ser ut utanfor familjen.

11.5.4 Andningshal

“Agrenska var ett
andningshal for

s
.

mig

Det nya fenomenet ar att behova ett
andningshél frdn familjen. Man kan fundera
over hur stor betydelse sadana insatser som
Agrenska och ligerverksamheter betyder
for frigorelseprocessen for ungdomar med
rorelsenedséttningar. I beréttelserna finns

en langtan efter en autonomi som man hade
svért att uppnd som tonaring eller som litet
barn. En autonomi som manga fick smak for
pa liger eller anliggningar typ Agrenska.
Lés mer Rubrik 13 Faktarutor.
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11.5.5 Avstiandstagande

”Hade jag bott
kvar hade jag tagit

livet av mamma”.

Det ar tydligt att de som ar fodda pa 80-talet
och har vuxit upp i familj har en annan
instéllning till internat &n vad de har som har
vuxit upp pa instutition.

Las mer Rubrik 13 Faktarutor.

11.5.6 Fortringning
»Allt fram till Ibland ka{ll ens hlsf:[f)rlé?.. vara sa traumatisk
gymnasiet har ]z;tt m;m valjer att (I);tran%a sina o
jag valt att léigga arndomsminnen. Detta ar inte ett helt

var da och jag
lever nu”!

undan. Det gamla

1

ovanligt fenomen bland projektdeltagarna.
Hur det ser ut bland personer med
rorelsenedséttning som &r fodda pa 50-talet
och framét, kan vi generellt inte uttala oss
om.

Mer forskning behdvs.

11.5.7 Andningshal
”Jag gick I det hir citatet kan vi tydligt se hur
gymnasiet i institutionen (Riksgymnasiet) ses som ett
Angered, i RH- andningshal, inte som ett dvergrepp utan som
Klass och det ett hjdlpmedel for frigorelseprocessen.
Kindes bra”! Lés mer Rubrik 13 Faktarutor.

=
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11.5.8 Normalisering

”Jag har haft
konflikter med
mina foraldrar. De
har inte haft med
funk-tionshindret
att gora, utan

var helt vanliga
ungdomsproblem”.

P

Att som tondring ha konflikter med sina
foréldrar &r helt normalt. Det som ar specifikt
ar sa fort som mojligt kunna flytta hemifrdn.
Manga tonaringar och unga vuxna med
rorelsenedséttning flyttar hemifran tidigare
dn jdmnariga utan funktionshinder.

11. 6 Vuxen: citat, kommentar och analys

11.6.1 Utan allierade

”Har du nagon
hjilp nu med det
som din mamma
gjorde”? ”NEJ”.

Flera i projektgruppen vittnade om att det
ibland var svart att vara utan anhoriga som
allierade 1 kampen for ett béttre liv.
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11.6.2 Omviant beroende

Det omvénda beroendet finns inte beskrivet
1 litteraturen dvs. nér gamla eller sjuka
fordldrar behover stod fran sitt vuxna barn
som lever med en funktionsnedsittning.
Manga vuxna barn som befinner sig i

en sddan livssituation kéinner en dubbel
utsatthet, dels utan foéridldrarnas stod och dels
tvingas de till ett ansvar. Ett ansvar som kan
vara svart att orka med eftersom de fér ta
ansvar bade for sin egen rorelsenedséttning
och fordlderns funktionshinder.

”Jag var mamma
till min mamma”,

11.6.3 Vuxenblivande
”Jag flyttade fran Flera citat visar pd ett forsenat
mamma nir jag vuxenblivande. Vi har dock inte beldgg
var 29 ar”. for att denna forsening &r kopplad till

rorelsehinder, anhorig eller vuxenblivande.
Det kan lika gérna vara en generationsfraga.

e Projektgruppen har bara stott pa en
person dér fordldrarna medvetet har stort

frigorelseprocessen.

11.6.4 Allierade
“Anhorigberoende Flera har beskrivit att man anviander
har mest varit nir anhoriga som lierade ndr det dvriga
assistansen inte ndtverket inte fungerar. Eftersom de flesta
har fungerat”. upplever myndigheter som motstandare
sa kan anhdriga vara allierade i en sadan
forhandling.

1T
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11.6.5 Hilsa

”Eftersom jag har
varit sa mycket
sjuk har jag behovt
dem och inte vagat
revoltera”!

1T

Citatet visar att ens forhallande till anhoriga
kan véxla beroende pa hur besvirande

ens funktionshinder #r. Ar man inne i en
period dér funktionshindret stoppar sa tar
man hellre hjélp av fordldrar &n av olika
samhéllsinsatser. Statens folkhélsoinstitut
genomforde 2008, pd regeringens
uppdrag, en kartliggning av hilsoldget i
Sverige hos personer med olika former av
funktionsnedsattningar. Resultaten pekar
pa en vésentligt storre ohélsa hos personer
med funktionsnedséttning jamfort med
befolkningen i dvrigt. Vart material ger en
fingervisning om att det finns ett samband
mellan hélsa och ett ofrivilligt beroende av
anhdriga dven 1 vuxen alder.

11.6.6 I stiillet for anhoriga

”Jag har blivit min
egen psykolog,
men jag behover
nog prata med
nagon”.

1T

Bland dem som saknar kontakt med
anhoriga som lierade finns en medvetenhet
av avsaknad av stod. Samma behov uttalas
bland dem som har lierade anhoriga som
ibland kan kénna sig oroliga 6ver vad som

hénder den dagen som de anhoriga forsvinner

eller om man vill ha en mer normaliserad
relation med sina anhoriga.
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11.6.7 Ensam ér stark?

”Jag sldpper inte
in mina forildrar i
nagonting”. idag”
Assistenten dr den
som hjdlper mig.”

T

For den hér personen var det viktigt att
inte sldppa in fordldrarna 1 ndgot som

har med rorelsenedséttningen att gora

utan forsoker bygga upp en relation dar
rorelsenedséttningen saknar betydelse.
Den personen anvénder i dag en bestimd
assistent som narmaste lierad nir det géiller
rorelsenedsittningen.

12. ATERSTAENDE AKTIVITET
30 augusti genomfors ett seminarium dér temat “ar blod tjockare &n

vatten” presenteras.

Inbjudna &r forutom projektdeltagarna, kommunens ansvariga for
anhorigstod, Goteborgs Universitet institutionen for socialt arbete,
riksdagsledamoter fran Goteborgs Stad samt projektets referensgrupp..

13. FAKTARUTOR

En beskrivning av de institutioner och skolor som projektdeltagarna har

erfarenhet av.

13.1 Agrenska

Fran 1978 och fram till 1987 anviindes Agrenska, i barnsjukvérdens
regi, till sommarvistelse for barn och ungdomar med
funktionsnedséttningar och /eller olika sjukdomar.

1985, pa initiativ av Anders Olauson, startade planeringen

av “Projekt Agrenska”, ett centrum fér barn med
funktionsnedsdttningar och deras familjer. Projektet var ett
samarbete mellan Agrenska Stiftelsen, handikapprorelsen,
Goteborgs sjukvard, landstingets omsorgsverksamhet, skol- och
socialndmnderna i1 Goteborg.

Dagens Agrenska invigdes av Drottning Silvia den 23 maj 1989.
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13.2 Riksgymnasier for elever med svéra rorelsehinder.

RH-anpassad utbildning finns inom den kommunala gymnasieskolan i
Goteborg, Kristianstad, Stockholm och Umea. Elever fran hela landet
kan studera pé riksgymnasierna dér de tre samverkande delarna skola,
habilitering och elevhem ingér.

Pé var och en av de fyra orterna finns en huvudskola som dr anpassad
till personer med rorelsehinder. Lokaler for traning och habilitering pa
eller i néra anslutning till skolan.

Elever pé riksgymnasierna kan vélja mellan gymnasieskolans
samtliga nationella program. Om det 6nskade programmet inte finns
pa huvudskolan kan eleven ldsa hela eller delar av utbildningen pé en
annan skola.

Eleverna erbjuds en individuellt anpassad undervisning dér det finns
stora mojligheter att anpassa bade studietakten och lidrandet. Eleverna
kan ldsa sitt program helt integrerat i en vanlig gymnasieklass,

ha vissa &mnen i en liten grupp eller enbart ldsa i en liten grupp.
Riksgymnasierna erbjuder dessutom forldngd studietid och de flesta
elever laser gymnasiet pa fyra ar.

13.3 Briicke Ostergéard

Den diakonala rorelsen som samhéllsnytta (1950-1990).

I takt med att det svenska folkhemmet utvecklas uppstar den forsta
stora identitetskrisen for den svenska diakonin. Nar samhéllet pa

ett mer organiserat sitt borjar ta ansvar for den sociala vélfarden
forsvinner successivt en viktig anledning till att diakoniinstitutionerna
startat. Foljden blir att man héller sa 1ag profil som mojligt, anpassar
sig genom att ta uppdrag fran samhéllet och forsoker smilta in. Under
denna period bygger Bricke Diakoni upp den vistsvenska barn-

och ungdomshabiliteringen Bricke Ostergard. Den kristna profilen
halls nere och till slut vet de anstidllda knappt om de &r anstédllda av
landstingen eller diakonin.
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