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Din vardag — Var politik, ett trearigt projekt som syftar till 6kad kun-
skap om rorelsehindrades livsvillkor. Malet ir att ta fram verktyg for
att driva intressepolitiska fragor.

Delrapport 6

65+ om hinder
i en pensionarstillvaro

Innehallsforteckning

Tack 3

1. Sammanfattning.............ccoooiiiiiiiiiii e 6

SUIMIMIATY .ttt ettt et et e e bt e e sab e e sabeesabeesabeesbeeenbaeenes 7

2. Till beslutsfattare 8

3. Rekommendationer 8

4. Slutsatser 9

5. Syfte med projektet 10

6. Inledning 10

7. Projektets organisation 11

7.1 Ledningsgrupp for Projekt: Din vardag — Vér politik..................... 11

7.2 RESUISPEISONET ....ccvveeeieeeiieeetieeieeeieeeseeessreessseessseessseesseessessseeans 11

7.3 RefereNSZIUPD .oovvervvevieitieiieeiieseestt et et et e teeste e te e e esseesba e reereenns 11

2 010 11S) o - 110 ) TSRS 11

8. Presentation av projektet 12
8.1 Bakgrund till val av tema 6, 65+

Om hinder i en pensionarstillvaro ............ccceeeveeviierciieiciieeie e, 12

8.2 ML ..ttt ettt neeneas 13

8.3 FOTrSKNING ..c.veiiiiiiiee s 13

9. Metod 14

0.1 ANALYS ..o 14

9.2 DOKUMENEATION. ¢..ceutiviiieietieiietesiesieeitee sttt ereas 14

9.3 BETAtArcafl ........ccocevuirieiiriirieeeeeete e 14

9.4 Studiecirkeln: 65+ Om hinder i en pensionérstillvaro.................... 15



10. Projektdeltagare

10.1 Projektdeltagarna — Inledning...........
10.2 Presentation av projektdeltagarna.....
10.3  Analysmodell ..........ccoeevvecrveciveieennenns
11. Resultat av och diskussion om livsberiittelserna

11.1 Utokade funktionshinder efter 65-arsdagen.........cccccvevvervverieenenns

11.2  Institutionsvard .........cccceeeeververenennen.
11.3° NAVErK ..o,
11.4 NormaliSering ..........cceeveevrvevreerreerreans
11.5 Halso- och sjukvard..........c.cceuenneeen.
11.5.1 Att inte bli tagen pé allvar.................

11.5.2 Funktionsnedsittningen 6kar med aren...........ccceceeeeeeviencieniennene

11.5.3 Vardskador........cccoeveeiieiinnieniens
11.6  Foreningsliv.......c.ccoeceeveeneenieneeninnns
11.7 Personlig Service........ccoevuervrrvernnnne

1171 Hemtjanst ......ccoevveeveneneenencnennene

11.7.2  Personlig assistans ............ccceeeveennnne

11.7.3 Ledsagning..........cccecceevveecivecveerveenens

11.7.4 Forvantningar pa pensionstiden........

11.8 Kommunen som myndighetsutdvare

11.8.1 Inflytandefragor.........cccccvvvverrenennnee.
11.8.2 Kontinuitet 1 inSatSeN ........eeeeeeeevennnnne

och utforare...........ccooveune...

11.8.3 Produktionsfaktorer eller kommuninnevanare............cccoeeeuuueeee....

11.9 Lagstiftning och faktisk verksamhet
Faktaruta

Kallforteckning

16
16
16
17
18
18
18
19
19
20
20
20
20
21
21
21
21
22
22
22
23
23
23
23
24
25



1. Sammanfattning

Din vardag - Var politik &r ett projekt som bedrivs av DHR Goteborgsavdel-
ningen. Projektets syfte &r att nd ménniskor med rorelsenedséttningar och
arbeta med deras livsberittelser utifrdn teman i konventionen om funktions-
nedsattas réttigheter.

Arvsfondsprojektet Din vardag - Var politik presenterar hir det sjatte temat
65+ om hinder i en pensionérstillvaro.

Rapporten handlar ménniskor som har levt storsta delen av livet med en r6-
relsenedséttning och hur deras tid som alderspensionérer har gestaltat sig.

Projektet har genomfort ett berdttarcafé samt en studiecirkel dér projekt-
deltagarna delade med sig av sina livsberittelser. I studiecirkeln arbetade
projektdeltagarna fram olika temata som man upplevde var gemensamma
nidmnare i beréttelserna.

Resultatet visar att vi kan se att en dvervdgande majoritet av deltagarna har
haft ett yrkesliv och det paverkar ocksa pensionérsstillvaron. Alla deltagare
rapporterar att funktionshindret och den forsdmrade hélsan &r hinder i moj-
ligheten att leva det liv man vill leva. Vi har fatt indikationer pé att samhal-
lets stodinsatser har svart att tillgodose de komplexa behov man har i kom-
binationen av forsdmrad hélsa och funktionshinder. Flera av deltagarna ger
ocksa uttryck for att samhallet verkar vilja omyndigforklara en efter att man
fyllt 65 ar.



1. Summary

Your everyday life - Our policy is a project conducted by DHR Gothenburg
Section. The project aims to reach people with motion impairments and work
with their life stories based on themes of the Convention on Persons with
Disabilities rights.

The Inheritance Fund Project Your everyday - Our policy here presents the
sixth theme of 65 + on obstacles in a retired life.

The report deals with people who have lived most of their lives with motion
impairments and how their time as retired due to age has been.

The project has organized a narrative cafe as well as a workshop where the
project participants shared their life stories. In the study group the project
participants presented different themes that they felt were similarities in the
stories.

The result shows that we can see that the vast majority of the participants
have had a professional career and it also affects senior life. All participants
reported that the disability and the deteriorating health are obstacles in the
ability to live the life you want to live. We have received indications that the
social support from society have difficulties to meet the complex needs to
have the combination of ill health and disability. Several of the participants
also expresses that it seems that society want to declare people incapacitated
after the age of 65.



2. Till beslutsfattare

Fragor att 6verldmna till politiker och beslutsfattare:
* Samtliga som kunde jimfora, upplevde att inflytandet 6ver inne-
héllet i hemtjéinstinsatsen var storre i slutet av 70-talet och i borjan

av 80-talet.
o Vad i hemtjadnstens organisation ligger bakom denna for-
samring?

* Ingen av deltagarna hade négot behov av anhérigas stod for att kla-
ra av livet kopplat till funktionshindret. Omkring hélften hade inga
anhdriga att ta stod av.

o Vem ger en person utan anhdriga stdd vid tillexempel myn-
dighetskontakter nir den egna orken fallerar?

* Flera av projektdeltagarna redovisade att man inte blir tagen pa all-
var med sin funktionsnedséttning efter 65-arsdagen.
o Vadi ”systemet” skapar denna kénsla?

* De av deltagarna som hade personlig assistans efter 65 upplevde
stor oro for vad som skulle hinda om man behovde utokade assist-
anstimmar.

o  Hur ser méjligheterna ut for Goteborgarna att fa sitt uto-
kade behov tickt av hemtjénst i assistansliknande form?

3. Rekommendationer

Hur materialet kan anvéndas for beslutsfattare:
* som beslutsunderlag
* som inspiration
* som kunskapsbas
* hémta exempel ur livsberéttelserna

Hur materialet kan anvéndas for intresseorganisationer:
* som uppslagsbok
* inspiration
* implementera metod och verktyg i verksamheten



4. Slutsatser

* Alla projekttagarna upplevde att funktionsnedséttningen blivit till ett
storre problem efter att man har gatt i pension.

* Samtliga projektdeltagare hade erfarenhet av institutions- och sjuk-
husvistelser men till skillnad fran tidigare grupper redovisar inte
deltagarna nagra dvergrepp, men detta kan bero pa att fokus inte lag
pa historien utan pé nutiden.

* Endast tva projektdeltagare har erfarenhet av personlig assistans.
Bada hade assistans innan 65-arsdagen. En av deltagarna rapporte-
rade att han hade fatt utokad assistans via kommunen men att han nu
efter nedskéring av de extra timmarna processar i domstol for att
fa behélla de kommunala timmarna.

* Resten av deltagarna redovisade ett livslangt behov av hemtjanst.
Men alla tyckte att hemtjénsten blivit sdimre sedan “’glansdagarna”
pa attiotalet. Framfor allt ansag deltagarna att inflytandet 6ver vad
man vill ha gjort, och hur, har forsdmrats. Idag far man anpassa sig
mer efter hemtjinstens behov. Hemtjénsten formar inte sin organisa-
tion efter brukarnas behov.

* Inga av deltagarna redovisade négot behov av stdd av anhdriga,
tvart om fanns det en irritation dver att samhéllet forvéantar sig att
man ska ta hjélp av sina anhoriga. Endast tva av deltagarna har barn
vilket kanske paverkar svaren genom att de som inte har barn inte
upplever att de har ndra anhoriga att ta hjélp av. Deltagarna som har
vuxna barn ser inte sina anhoriga som ténkbara stodresurser.

*  Flera av deltagarna beskrev att det finns en férvéntan pa en gammal
person att man behover hjélp dven med sddant man har klarat sjélv i
alla ar.

* Manga upplever att myndigheter och vardapparaten inte tar personer
med funktionshinder och alderspension pa allvar. Ofta ses ett funk-
tionshinder som en alderskrdmpa och man far ddrmed inte adekvat
vérd eller stod.



5. Syfte med projektet

att skapa underlag for att fatta funktionshinderpolitiska beslut.

att inspirera andra funktionshinderforeningar till intressepolitiskt arbete.

att implementera metoden i den ordinarie verksamheten inom
funktionshinderforeningar.

6. Inledning

Beskrivning av projektet och temat 65+ om en pensionirstillvaro med
forhinder.

Din Vardag - Var politik 4r ett projekt som drivs av DHR Gé&teborgsavdel-
ningen, med stdd fran Arvsfonden. Projektet syftar till att 6ka kunskapen om
livssituationen for kommuninvanare med nedsatt rorelseformaga samt 6ka
medvetenheten om hur de stirker den egna makten och kontrollen &ver sitt
vardagsliv. I konventionen om réttigheter for personer med funktionsnedsatt-
ning, Artikel 4.3 slas det fast att staterna skall samverka med organisationer
som foretrdder ménniskor med funktionsnedséttningar. Ett av projektets mal
ar att ta fram metoder fOr att ge samhéllets beslutsfattare ett underlag som
bygger pa de erfarenheter som personer med nedsatt rorelseférméga har i sitt
vardagsliv.

I FN:s deklaration om funktionshindrades réttigheter Artikel 23 slds det fast
att ménniskor med funktionsnedséttning inte fér diskrimineras i fragor som
géller dktenskap, familj, fordldraskap eller personliga relationer. I Artikel
22 sidger FN-konventionen att ingen ménniska med funktionsnedséttning far
utsittas for ett godtyckligt eller olagligt ingripande i sitt privatliv.

Projektgruppen har under tiden april-juni 2013 genomfort foljande aktivite-
ter:

- Ett beréttarkafé

- En studiecirkel under 10 veckor
Alla aktiviteter har dokumenterats och bildar underlag till denna rapport.

- Slutseminarium kommer att genomforas i januari 2014
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7. Projektets organisation

Projektégare &r DHR Gé&teborgsavdelningen som i sin tur har utsett en led-
ningsgrupp. Ledningsgruppen har beslutsmandat frin DHR Goteborgsav-
delningens styrelse och fattar de beslut som behdvs for att fora processen
framat. Den har att se till att verksamheten ryms inom ramen for projektets
budget. Ledningsgruppen och projektledaren stimmer av projektets fram-
atskridande en géng i manaden. Projektledaren eller nagon fran lednings-
gruppen har ansvaret att informera DHR Goteborgsavdelningen styrelse om
projektets arbete. Viss service och administration tillhandahéalls av DHR
Goteborgsavdelningens kansli. Vid behov kallar projektledaren in ytterligare
resurspersoner. DHR, Forbundet for ett samhélle utan rérelsehinder och
DHR Vistra Gotalands Distrikt stodjer projekt Din vardag - Var politik och
de anser att projektet 4r mycket viktigt for DHR:s paverkansarbete.

71 Ledningsgrupp for Projekt: Din vardag — Var politik

Hakan Hogberg, projektledare

Linda Karlsson, projektassistent

Anita Naslund, verksamhetsledare, DHR Goéteborgsavdelningen

Elin Akesson, ordforande, DHR Goteborgsavdelningen

Emma Rodriguez - Lundstrom, styrelseledamot DHR Goteborgsavdelningen
Martin Ekman, controller, DHR Géteborgsavdelningen

Sarah Jafari, DHR Goteborgsavdelningen

7.2 Resurspersoner
Marianne Enoksson, projekthandledare
Margreth Olsson, dokumentator

7.3 Referensgrupp

Thomas Martinsson, G6teborg stad

Pia Emanuelsson, Goteborgs Rittighetsbyra

Elin Akesson, ordforande DHR Géteborgsavdelningen
Inga-Lill Karlén Andersson

Mohammed Jaber, Ordforande DHR Vistra Gotaland

Anita Néaslund, verksamhetsledare, DHR Goéteborgsavdelningen

7.4 Observator
Per-Olof Larsson, forskare, Institutionen for socialt arbete, Goteborgs Uni-
versitet

8. Presentation av projektet
11



Projektet Din vardag - Var politik innebar att DHR Goteborgsavdelningen
under en trearsperiod samlar in uppgifter som synliggdr invanare med ned-
satt rorelseforméga och deras erfarenheter. Projektdeltagarna stéller dessa er-
farenheter till samhéllets forfogande i samhéllsplaneringen genom olika re-
dovisningar och rapporter riktade till regionens och kommunens tjanstemén
och politiker. Projektet Din vardag - Vér politik innebdr ocksa en organisa-
tionsutveckling for DHR genom att den metod som anvénds 1 projektet Gver-
lamnas att ingé i den ordinarie DHR-verksamheten. Denna metodutveckling
kan dven andra funktionshinderorganisationer ha nytta av i sitt arbete.

Projektet driver tre temagrupper per ar. Sammanlagt nio temagrupper. Te-
man for projektar tva dr Assistans: Makt pa lika villkor (delrapport 4) Upp-
levelser vid myndighetskontakter (delrapport 5) och 65+, Om hinder i en
pensiondrstillvaro (delrapport 6).

8.1 Bakgrund till val av tema 6, 65+ om hinder i en
pensionarstillvaro

Inom DHR Goéteborgsavdelningen har det lange diskuterats detta med hur

alderspensionen blir ndr man har levt hela sitt Gvriga liv med en rérelsened-

séttning. Samtidigt har debatten kring aldersdiskriminering sent omsider natt

dven Sverige.

Genom DHR Géteborgsavdelningens nédtverk Gré pantrarna, har vi forstétt
att manga kénner sig dubbelt diskriminerade, alltsa bade aldersdiskriminera-
de och diskriminerade pé grund av sin rorelsenedséttning. Detta tillsammans
utgdr grunden till att vi valde temat.

8.2 Mal

Malet ar att ta fram verktyg for att driva intressepolitiska fragor. Projektet
Din vardag — Vér politik arbetar med temagrupper for att ta fram beslutsun-

12



derlag till myndigheter och politiker.

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

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

* Samtliga politiker i Vistra Gotalandsregionen skall ha kinnedom
om projektet: Din vardag - Var politik.

¢ Oka kunskapen om livssituationen for innevanare med rorelsehinder
genom att arbeta i temagruppen for att dokumentera egna och andras
erfarenheter inom 65+ omradet.

e Okad kunskap for projektdeltagarna om rittigheter och skyldigheter
inom sitt intresseomrade.

8.3 Forskning

Vid en genomgéng pa nitet hittade vi framfor allt en forskare fran Linko-
pings universitet som har forskat just kring éldrandet i kombination med
funktionshinder. Hon ser aldrandet som en béade fysisk och social process
och att man ocksé kan uppleva en slags dubbel diskriminering. Vi hénvisar
till nedanstaende artikel.

”Ett langt liv med sérskilda fortecken: Livslopp och aldrande hos ménniskor
med funktionsnedsattningar” av professor Eva Grassman, Lotta Holme, An-
nika Taghizadeh Larsson & Anna Whitaker.

Inledningsvis undrar man: ”Vad innebér det att dldras med funktionsned-
sattningar som man fétt redan i tidig alder eller som yngre vuxen? P4 vilket
satt formar funktionshinder livet 6ver tid? Och hur 4r det att vara en till aren
kommen forédlder och fortfarande vara central som hjélpgivare till ett vuxet,
funktionshindrat barn? Vilken betydelse har epoken och reformerna? I arti-
keln diskuteras dessa fragor med utgéngspunkt i ett brett upplagt forsknings-
projekt “Funktionshinder, livslopp och éldrande.”

13



9. Metod

Detta tema har bearbetats som en forskarcirkel som till sin karaktér varit en
studiecirkel. Den borjade med att lata varje deltagare fritt berétta om sitt liv
som pensiondr. Grundmaterialet for studien dr alltsa deltagarnas narrativa
berittelser. Dessa livsberittelser samt ovriga cirkeldeltagares respons doku-
menterades.

9.1 Analys

Efter att alla fatt berdtta vidtog en analyserande del dér deltagarna med stod
fran projektledaren hittat fram till de gemensamma drag som blivit rappor-
ten.

*  Projektet synliggdrs genom att temagruppen som avslutning genom-
for en utétriktad aktivitet och syns i media.

*  Projektet tar fram metoder och verktyg for att géra ménniskors var-
dagserfarenheter till bra beslutsunderlag for samhillet.

9.2 Dokumentation

Berittarcaféet och samtliga studiecirkeltraffar dokumenteras via motesan-
teckningar. Nér det géller de narrativa beréttelserna har varje deltagare ldst
och godként materialet kring den egna beréttelsen.

9.3  Berattarcafé

For att rekrytera deltagare till projekts tema 65+ om hinder i en pensio-
nérstillvaro, bjod Din vardag - Vér politik in till ett beréttarkafé. Inbjudan
skickades via DHR Gdteborgsavdelningens medlemstidning Motespunkt
samt facebook och e-post till funktionshinderorganisationer och andra intres-
serade. Inbjudan var 6ppen for alla som &r intresserade av temat utan krav pa
medlemskap 1 DHR eller annan funktionshinderorganisation.

Till beréttarcaféet kom tolv personer alla medlemmar i DHR. Kviéllen inled-
des med att négra deltagare delade med sig av sina livsberéttelser och pa sa
vis fick alla deltagare en inblick i hur projektet arbetar i studiecirkelform.

Efter beréttelserna gav projektledaren information om projektet Din vardag
— Vaér politik och om 65+ temat. Dérefter fick deltagarna en inbjudan om att
delta i studiecirkeln och vad det innebér att delta i en forskarcirkel. Nio per-
soner anmaélde sig.

14



9.4 Studiecirkeln: 65+ om hinder i en pensionarstillvaro
Studiecirkeln bestod av sju deltagare och startade i april och pégick under
tio veckor. De fyra forsta studiecirkeltrdffarna anvindes till att hora varan-
dras livsberittelser om att vara alderspensionér.

Efter att alla delat med sig av sina livsberéttelser borjade gruppen analysera
innehallet och sokte efter gemensamma erfarenheter.

All deltagare var mycket generdsa med att dela med sig av sin livserfarenhet
kring temat.

Resultatet av studiecirkeln ska anvéndas av politiker och beslutsfattare samt
intresseorganisationer i deras paverkansarbete.

15



10. Projektdeltagare

Haér nedan foljer en beskrivning av projektdeltagarna samt fragestéllningar
utifran livsberéttelserna.

10.1  Projektdeltagarna — Inledning

Projektdeltagarna var till storsta delen kvinnor, med erfarenhet av att leva
med polio. En stor skillnad mot alla andra grupper vi har arbetat med hittills
i projektet var att samtliga deltagare, utom en, hade ett arbetsliv bakom sig
trots relativt stora funktionsnedséttningar. Tvé av deltagarna har personlig
assistans men huvuddelen av gruppen har hemtjénst sedan manga ar.

Alla deltagare utom en hade sitt funktionshinder innan man fyllt 65. De
flesta fick sitt funktionshinder i de sena barndomséren (Polio) och som vi
beskriver i rapporten har de haft en barndom/ ungdom med sjukhusvistelser
och institutionsvard. Vért att notera &r att polion och CP-skadorna i anmérk-
ningsvirt liten grad “funktionshindrade” dessa kvinnor. Alla férutom tvé har
arbetat hela livet, foretradesvis heltid. En majoritet av dem har ocksa kort bil
och kommit i dtnjutande av bilstdd.

10.2 Presentation av projektdeltagarna

Har presenteras projektdeltagarna i 65+ om hinder i en pensionérstillvaro”
utifran deras erfarenheter. Projektdeltagarna har avidentifierats men bendmns
med ratt kon, dldersgrupp och nulige.

Adam: 40-talist, med fungerande anhdrigrelation men utan anhdrigstod.

Beda: 30-talist, tre vuxna barn och barnbarn. Inget anhdrigstdd.

Cecilia: 30-talist, man, barn och barnbarn.

Dora: 30-talist, 4nka utan barn. En néra syskonrelation. Inget anhdrigstdd.

Elin:  30-talist, ensamstéende, en nira syskonrelation. Inget anhorigstod.

Fiona: 40-talist, ensamstdende med tva vuxna barn och barnbarn. Inget
anhorigstod.

Greta: 30-talist, ensamstdende. Inget anhorigstod.

16



10.3

Analysmodell

Analysen har skett i tre steg.

1.

En gemensam analys dér projektdeltagarna sjélva fick analysera
fram vad man ansag vara gemensamt i beréttelserna man hort munt-
ligt.

Delar ur ledningsgruppen har analyserat den skriftliga dokumenta-
tionen fran deltagarnas beréttelser frén cirklar samt beréttarcafe.

Ur textmassan plockas sedan olika nyckelcitat som starker analysen.

17



11. Resultat av och diskussion om livsberattelserna

111  Utodkade funktionshinder efter 65-arsdagen.

Adam: "Jag blev ryggmdrgsskadad efter 65 vilket innebar ett fler-
funktionshinder.

For att ticka upp den nya skadan hojdes assistansen. Beslutet blev
fornyat under ett par dr. Tidigare fanns ett assistansbeslut med ut-
gangspunkt fran CP skadan. En ny kommunal handldggare tog bort
de 58 “nya” timmarna och detta slog en fungerande assistans i
spillror. Man kunde inte forlinga det tillfilliga beslutet da det grun-
dade sig pa tillfdlligt behov.”

Samtliga projektdeltagare beskriver hur funktionshindret har blivit ’sdmre”
vilket har gjort att man behdver mer hjélp. Detta i mycket hogre grad dn vad
man riaknade med. Man tycker att det dr svart att fa forstaelse for det ur-
sprungliga och de tillkommande funktionshindren, inom dldreomsorgen. Det
ar en skillnad mellan att fa sina funktionshinder pa grund av alder mot att ha
haft dem hela livet.

Ibland kan kommunens uppdelning av service till de som &r under 65 och
dem som ar dver 65, kidnnas konstlad eftersom funktionshindren bland vara
projektdeltagare inte i forsta hand &r aldersrelaterade.

11.2 Institutionsvard

Samtliga projektdeltagare har erfarenhet av att vardas pa institution, for kor-
tare eller langre perioder. Till skillnad fran tidigare grupper projektet arbetat
med sa redovisar inte denna grupp samma traumatiska upplevelser, vilket ar
anmirkningsvért. Vi sdger inte med detta att deltagarna inte upplevt trauman
i samband med sjukhus och institutionsvistelse men dessa trauman kan vara
fortrangda eller tillhdra en privat sfar som man inte vill dela med andra.
Tidsandan var en annan i hela samhéllet och man fick helt enkelt hantera
“livets knoligheter” sa gott det gick.

Syftet med utbildningen vid Anggardens yrkesskola var att ge en yrkes-
utbildning. Detta till skillnad mot den institutionsvérd som bedrevs fran
1960-talet och framat. Nu var varden grundskoleinriktad och hade inte nagra
ambitioner att ge eleverna ndgon forberedelse for ett kommande yrkesliv.
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11.3  Natverk

Nir det géller nitverken vill vi skilja pé de privata och de professionella nét-
verken. Eftersom 65+ gruppen inte har redovisat kontakter med vénner och
bekanta kan man kanske anta att gruppen vénner minskar med &ren, precis
som 1 den dvriga befolkningen, medan det professionella nitverket i form av
socialtjanst, hemtjénst och sjukvard 6kar. Var uppfattning &r att 65+ gruppen
far mycket av sitt sociala behov tillgodosett 1 féreningslivet.

Samtliga forutom en person har néra anhoriga i form av barn, livspartner
eller syskon men man vill inte ta hjdlp av sina anhoriga till sddant som har
med funktionshindret att gora. I denna fréga skiljer sig 65+ markant fran
Ovriga temagrupper som projektet har arbetat med, detsamma géller ocksa
med instdllningen att man inte vill ligga de anhoriga till last. Se delrapport 2
Anhérigskap: Ar blod tjockare én vatten? DHR Géteborgsavdelningen 2011.

Beda: "Man ringde barnen men berdttade inte for mig.”

Infor en vérdplanering under en sjukhusvistelse ringde avdelningspersonalen
till Bedas barn utan att forst rdidgoéra med henne. Detta upplevde Beda som
en kriankning och barnen forstod inte varfor de skulle vara med vid vérdpla-
neringen for sin hogst kompetenta mamma.

Vad i sjukvardens organisation skapar en sddan hir situation? Ar det att tiden
man tillbringar med en patient &r sa liten att man inte kan bedéma om patien-
ten klarar av att hantera sin egen virdplanering, eller kan det vara att man
har detta tillvigagangssitt som rutin efter ett antal konflikter med anhoriga
som velat delta?

1.4 Normalisering

Cecilia undrar: ”Finns det ndgon pensiondr i Sverige som har lyckats fd
flera assistanstimmar?”

Har man levt med funktionshinder hela livet dr det ju ingen nyhet att man
behover samhillets stod for att klara vardagen. Projektdeltagarna vittnar om
att samhaillet ddremot tror att man forédndras den dag man fyller 65. Ofta far
man byta personalgrupp inom hemtjinsten fran gruppen yngre vardtagare till
gruppen dldre, trots att behovet ser exakt likadant ut som det gjorde dagen
innan man fyllde 65.
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De deltagare som hade personlig assistans uttryckte en stor oro for hur det
kommer att gd med assistansen nir man behdver mer hjilp 4n man har be-
viljade assistanstimmar. Kan dd kommunen bevilja extra assistanstimmar
eller blir det kompletterande hemtjinst? I Goteborgs kommun finns en tydlig
ambition att tvinga dldre invanare, som hamnar i denna situation, in i vanlig
hemtjénst i stéllet for att hoja upp assistanstimmarna. (Se “Riktlinjer for dld-
reomsorgen 1 Goteborgs stad”, version 7, sid. 45.)

Projektledningen och temaguppen tycker inte att det finns skél att den en-
skilde blir tvungen att byta sin inarbetade personalgrupp, bara for att man
faller for aldersstrecket. Det &r en typ av “normalisering” som kanns full-
standigt onormal.

11.5 Halso- och sjukvard

11.5.1 Att inte bli tagen pa allvar

Beda: "Vdrdplaneringen efter senaste sjukhusvistelsen var under all kritik.
Man ringde barnen men berdttade inte for mig”

Flera av deltagarna beskrev att man tycker att det &r svart att fa respekt for sitt
funktionshinder nar man soker for annat som inte har med det ursprungliga
funktionshindret att géra. Nagon beskriver ocksa att man helt plotsligt efter
65-arsdagen blir omyndigforklarad” vilket kan ta sig ovanstaende uttryck.

11.5.2 Funktionsnedsattningen 6kar med aren

Dora: “Slitningen tar hdardare pd de stillena det tar. Vi gndller inte.”

Flera av deltagarna redovisade att dven grundfunktionshindret har forsam-
rats med aren. De flesta av deltagarna har haft polio, s& postpolioskador ar
vanliga i gruppen, men det &r svart att fa forstaelse for detta bade inom vard
och socialtjénst.

11.5.3 Vardskador

Beda: "Ndr jag ldg inne sa korde personalen pd mitt ben sa att det brots.”

Vi har ocksa fatt indikationer bade fran projektdeltagare och fran andra med-
lemmar i DHR Goéteborgsavdelningen pa att det har forekommit vardska-
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dor pa grund av att sjukvardens personal inte har lyssnat nir den enskilde
har forklarat #ur man behover hjélp pa grund avsitt funktionshinder.

11.6  Foreningsliv

Elin: “Det dr skont att ha ndgot att komma ut till.”

Eftersom de flesta av deltagarna lever ensamma betyder foreningslivet
mycket. [ en del fall blir det erséttning for ndra anhoriga, &ven om man i den
har gruppen inte ger uttryck for det.

11.7 Personlig service

DHR anvénder begreppet personlig service bade for hemtjanst och personlig
assistans. DHR menar att det inte skall vara nagon storre skillnad pé kvalitet
och inflytande nér det giller dessa insatser &ven om vi dr medvetna om att
det ar fa lagrum som ligger till grund for de bada insatserna.

11.71 Hemtjanst

Hemtjanst dr en form av personlig service som ges enligt socialtjanstlagen
vars mal ar att ge medborgarna en skélig levnadsniva. Hemtjéanst beviljas for
specifika tjanster som av- och pakldadning, dusch, matdistribution, stidning
och likartade hjélpbehov. I Géteborg ar det alltid stadsdelarna som hanterar
de nira behoven, medan de ér fria att leasa ut stddning, tvétt och matdistri-
bution pa externa utforare. Hur tjdnsterna organiseras ar upp till den egna
stadsdelen. Jag som brukare av tjénsten har i princip inget att sdga till om
nar det géller vilka som utfor tjansten eller ~ur den gors. Det dr ocksa svart
att ha inflytande 6ver ndr tjansten skall utforas. Detta medfor att ju storre
behov du har av hemtjansten ju mindre inflytande har du 6ver ditt eget liv.

En av vara deltagare anlitar privat stddfirma for att bibehélla inflytandet Gver
sitt liv. Kostnadsmaéssigt betalar hon lika mycket som om hon hade anvént
sig av kommunal hemtjénst. Nar man dr yngre och har hemtjanst méaste de ta
hénsyn till exempel till brukarens arbetstider, men efter 65 sa sdger oss var
erfarenhet att hemtjdnstens organisation ar skapad utifran att brukaren skall
har tid att ta emot tjdnsten ndr det passar organisationen och inte tvart om.
Detta &r inte unikt for var grupp men skillnaden ar tidsspannet dir de flesta
haft hemtjénst sedan unga ar.

11.7.2 Personlig assistans
Den personliga assistansen tillkom pé grund av att den enskilde hade sa lite
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inflytande 6ver hemtjansten s& man ansag att hemtjansten varken erbjod den
kontinuitet eller det inflytande 6ver vardagen som man ansag rimligt for en
person i yrkesverksam alder. Fran borjan upphdrde rétten till personlig assis-
tans nir man fyllde 65 &r, men efter kraftiga protester fran funktionshinder-
rorelsen dndrades detta och man 14t personer som hade assistans pa 65-ars-
dagen behalla sin assistans dven efter alderspensioneringen. Daremot har
65+arna inte ratt att soka varaktiga 6kningar av personliga assistanstimmar.

De projektdeltagare som har erfarenhet av personlig assistans efter 65 lever
med en stindig oro for att bli simre, bade péa grund av sitt funktionshinder
och pa grund av aldersrelaterade kraimpor som gor att man behdver flera as-
sistanstimmar. Lagstiftaren menar att detta skulle kunna 16sas genom att man
enligt socialtjanstlagen erbjod hemtjénst i assistansliknande form men enligt
vad vi kunnat fa fram finns ingen beredskap for att ge ett sidant bistand i
Goteborgs stad. Detta skapar stor stress hos de projektdeltagare som har
personlig assistans.

11.7.3 Ledsagning

Greta: ”LSS- timmarna for ledsagning, sdnktes frdan 40 till 16 tim/
mdn. Jag har éverklagat och vintar pa besked.”

Det Greta vittnar om ar tydligen en strategi fran Staden, d@ DHR Gd&teborgs-
avdelningen har flera medlemmar som fatt sina ledsagartimmar enligt LSS
nerskurna. Det gemensamma for dessa medlemmar &r att de dr over 65 ar.

11.7.4 Forvantningar pa pensionstiden

Beda: “Livet efter pensionen blev inte som jag hade vintat mig. Det
jag skulle ha till guldkanten fick jag ta till vardagens kostnader”.

Alla projektdeltagare beskriver ett liv ddr funktionshindren 6kar och dédrmed
tar mer tid och kraft 4n man riknat med. Samtliga beskriver ocksa att funk-
tionshindret kostar mer i form av till exempel 6kad hemtjanst och fardtjénst.

11.8 Kommunen som myndighetsutdvare och utférare

Vid en inventering bland projektdeltagarna kunde vi se att kostnaderna for
hemtjénst och fardtjénst ar sé stora att de utjimnar nettot mellan hog och lag
pension.
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11.8.1. Inflytandefragor

I cirkeln diskuterades mycket kring inflytandefragor. Alla var 6verens om
att ’det var battre forr”. Hemtjénsten fungerade béttre. Forstaelsen for den
enskilde och dennes livssituation var hogre. Kontinuiteten i insatsen var stor.
Flera beskrev hur man da kunde ha samma person frén hemtjansten, som
kom hem och hjélpte till under flera &r.

11.8.2 Kontinuitet i insatsen

Idag upplever vi att det dr véldigt svart att fa kontinuitet nér det géiller per-
sonalen inom hemtjinsten. Handldggarna verkar mer leta efter mdjligheter
att avsla eller minska en insats &@n att skapa ett fungerande stdd kring den
enskilde som stérker personen att leva ett sjilvstiandigt liv. En deltagare ut-
tryckte att det dr svart att tala om hur man vill ha det for man &r radd att
komma pa kant med personalen. Deltagarna kommer frédn en generation som
biter ihop, for man skall ju inte klaga!

Sammanfattningsvis behdver vi som kommuninnevanare en diskussion om
hur man ska ¢ka inflytandet for den som behdver olika former av stod frén
kommunen. Empati méste bli en del av den kompetens vi kriver av dem
som fattar beslut som péverkar vara liv och hjélper oss i vardagen.

11.8.3 Produktionsfaktorer eller kommuninnevanare
Idag dr stodet kring funktionshinder en stor industri.

Brukarna blir budgetpéverkande produktionsfaktorer, mer &n méanniskor som
behover stod och medménsklighet i vardagen. DHR ser vid medlemsstdd att
omsorgen om stadsdelens ekonomi gér fore omsorgen om kommuninneva-
narna. Ju kérvare ekonomi en stadsdel/kommun har ju njuggare beslut fattar
man i stadsdelen/kommunen. (Medlemsstod= Nér avdelningen ger stdd till
medlemmar vid myndighetskontakter.) Det vore intressant att se en invente-
ring av beslut om stdd och avslag fattade av stadsdelsndmnderna, kopplade
till stadsdelens ekonomi.

11.9 Lagstiftning och faktisk verksamhet

Som framgar av faktarutan nedan finns det formuleringar i bade LSS och
SOL om béde kontinuitet och egeninflytande. Man kan alltsé inte skylla pa
lagstiftarna nir man kritiserar mojligheten till inflytande 6ver det egna livet.
Skulden maéste ldggas pé de organisationer som skapas for att ge det stod
lagen ger uttryck for. Organisationerna skapar tjdnsterna men skapar inte
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forutsittningar for att genomfora de kvalitetsmal som finns i lagstiftningen.
Detta &r svart att fordndra da domstolar vildigt sédllan 1 sina domar ger ut-
tryck for kvalitetsméssiga krav pé insatsen. Tvirtom ses sjilva utforandet
som en del av det kommunala sjdlvbestimmandet mer &n en rittighet for
kommuninvénarna.

Faktaruta

1. LASS — Lagen om assistanserséttning reglerar den ekonomiska ersétt-
ningen frén staten for den som beviljats personlig assistans. Kravet &r att
man behdver assistans for sina grundldggande behov i genomsnitt mer
dn 20 timmar i veckan.

2. SOL- Kommunerna svarar for den som har behov av assistans férre
timmar i veckan. Efter 65-arsdagen betalas den statliga assistansersétt-
ningen ut bara om man fatt detta stod innan eller hunnit ansdka senast
dagen fore pensionsdagen. Skriftlig ansdkan lamnas till forsakringskas-
san. Antalet assistanstimmar fér inte utdkas efter 65-arsdagen. Tenden-
sen 4r att antalet sokande i dldern 60-64 ar okar.

§1 Verksamheten skall bygga pa respekt for méanniskornas sjalvbestimman-
deritt och integritet.

§5, tredje stycket. Den dldre personen ska, sé langt det 4r mdjligt, kunna
vélja nér och hur stdéd och hjilp 1 boendet och annan lattaitkomlig service ska
ges. Lag (2010:427).

7 § Socialndmnden skall verka for att mdnniskor som av fysiska, psykiska
eller andra skél moter betydande svarigheter i sin livsforing far mojlighet att
delta i samhaéllets gemenskap och att leva som andra.

Socialndmnden skall medverka till att den enskilde far en meningsfull sys-
selséttning och far bo pa ett sétt som &r anpassat efter hans eller hennes be-
hov av sérskilt stod.

Kommunen skall inrétta bostdder med sérskild service for dem som till foljd
av sadana svarigheter som avses i forsta stycket behover ett saidant boende.
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Kallforteckning
http://www.aldreicentrum.se/till-tidskriften/2007-20005/Nr-42007--Att-

aldras-med-funktionsnedsattning 1/Da-Ann-Marie-blev-pensionar-pa-riktigt-/
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