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Del ett - Valfardsstaten och decentralisering
samt rapportens syfte och metod

Vixande samhillsekonomi i kombination med handikappideologi och rittighetslagstiftning har
medfort att personer med utvecklingsstorning inte langre lever instingda pa institutioner, avskil-
da fran det 6vriga samhillet. Ett medel for att ta ytterligare steg mot ett liv med normala livsvill-
kor och ett liv tillsammans med andra medborgare dr huvudmannaskapsférandringen for sérsko-
lan och de tidigare sédrskilda omsorgerna. Bakom dessa fordndringar fanns en ambition att gora
verksamheten béttre och en tro pé att fordndring ocksa innebar forbéttring.

Kommunaliseringen av sdrskolan och omsorgsverksamheten var darfor forenad med forvént-
ningar om utveckling, men ocksd med oro for forsdmringar. Skulle kommunovertagandet under-
ldtta processen att forverkliga normaliserings- och integreringsmdlen for personer med utveck-
lingsstorning eller skulle bristande kunskap och stora kommunala skillnader bli foljden?
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Vilfardsstaten och decentralisering

Vilfard rymmer bade ideologiska och politiska dimensioner. Den ideologiska dimensionen
kommer till uttryck nér forviantningar for ett rikt ménskligt liv formuleras och nér uppfattningar
om vad som ir rittmatiga krav pa vilfard diskuteras.

Den politiska dimensionen formulerar det gemensamma kollektiva ansvaret for vélfardsarbetet
och kommer till uttryck i malbeskrivningar, handlingsprogram och beslut i konkreta fra-
gor.Vilfdardens niva eller omfattning kan inte exakt faststdllas utifran normer eller principer, men
ett vilfardssamhélle bor ha en nagorlunda jdmn fordelning av resurserna, s att alla kan tillfor-
sdkras det som anses vara ett minimum. Statens roll 1 véilfardssamhaéllet blir di att m&ta medbor-
garna med lika omtanke och lika respekt, vilket innebér att staten fordelar de tillgdngliga resur-
serna rattvist.

Det svenska och nordiska vélfardsarbetet utvecklades under efterkrigstiden mot att vilfiarden
skulle vara generell dvs. omfatta alla medborgare. Vilfardstinkandet skulle bygga pa foljande
grundstenar:

Ett jimlikhets- och réttvisetankande

Omfordelning av tillgdngliga resurser

Skydd &t svaga

Befrielse fran beroende av privat vilgorenhet

Full sysselsittning

Aktiv statlig politik

Vil utbyggt offentligt forsékringssystem

Stark offentlig sektor

Vilfardsstaten skulle genom detta ta ansvar for personer med svarigheter av olika slag. Grund-
stenen var att den skulle gilla alla, med begransningar bara i form av aldersgrianser for pension
och barnbidrag. Det generella systemet kompletterades med behovsprovad hjélp som socialbi-
drag och bostadsbidrag till de mest behdvande. Tva utmérkande drag for vélfardsstaten dr gene-
rositet i form av bidrag och mdjlighet till goda levnadsvillkor.

Vilfardspolitiken var en aktiv statlig politik med ett utbyggt socialforsikringssystem och en stark
och vil utbyggt offentlig sektor som tryggade medborgarnas vilfird. Men expansionen av vél-
farden inom frimst den offentliga sektorn ledde till en konflikt mellan och ena sidan behov av
okad niardemokrati och andra sidan krav pa dkad effektivitet av servicen. Under det senaste arti-
ondet har ddrfor den svenska modellen for vdilfird pabérjat en genomgripande fordndringspro-
cess. Kritiken mot vélfardsstaten har 1 forsta hand handlat om dess kostnader och omfattning
samt bristen pé individuellt inflytande. Det handlar &ven om krympande ekonomiska ramar och
svarigheter att finansiera nuvarande omfattning, vilket stiller 6kade krav pd produktivitet och
effektivitet.

Privatisering av offentlig verksamhet dr tdnkt att 6ka den ekonomiska effektiviteten liksom av-
reglering och 6kad frihet for kommunerna. Det dr kommunerna och landstingen, inte staten, som
idag stdr for huvuddelen av den offentliga sektorns verksamhet. Kommunerna anvénder sig av
olika decentraliserade modeller som t.ex. kommundelsndmnder. Politikernas detaljstyrning har
ersatts av mal- och resultatstyrning, vilket i praktiken lett till 6kade beslutsrittigheter till tjénste-
man. Nar saddan decentralisering genomfors aktualiseras fradgor om till bl.a. réittssdkerhet. En de-
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centralisering innebdr ocksa att fler tjdinstemidn maste ha kunskap och kompetens inom ett sir-
skilt omride. Annars kan rittssdkerheten for den enskilde brukaren dventyras.

Vilfirdsstaten ersitts av det som kan kallas vélfirdskommunen?

Begreppet vélfairdskommun hérstammar fran tiden fore vélfardsstatens framvéxt dvs. frdn mitten
av 1800-talet till borjan av 1900-talet. Enligt Sandvin (1996) etablerades vélfardskommunen
under denna tid genom kommunalisering av uppgifter och ansvar som tidigare 1ag pa den privata
nivdn genom bl.a. fattigvard. Denna kommunalisering skapade stora skillnader mellan olika
kommuner vilket blev starten for att en avkommunalisering skedde genom att staten tog allt stor-
re ansvar.

Nér denna vilfardsstat inte kunde infria alla forvéntningar och istillet skapade problem i form av
Okad byrékrati och brist pa individuellt inflytande, samtidigt som ekonomin forsdmrades, kom en
ny kommunalisering pa tal. Samtidigt med den nya decentraliserings-trenden har det blivit ett
okande intresse for den sk tredje sektorn dvs. frivilliga organisationer.

Ar det som Sandvin skriver "att cirkeln dr sluten”, dvs. att 1800-talets privata ansvar idag dr pa
vdg tillbaka efter en period av forst kommunalt ansvar, sedan statligt ansvar och dterigen kom-
munalt ansvar.?

Vilfardssamhéllet har utvidgats och instédllningen till handikapp har foérdndrats nigot i1 positiv
riktning, men avstdndet mellan levnadsvillkor for funktionshindrade och andra dr fortfarande
betydande. Personer med funktionshinder har sémre hilsa och konsumerar mer sjukvard @n nor-
malbefolkningen. Manga ar undersysselsatta eller star helt utanfor arbetsmarknaden. De har sdm-
re fritid, férre sociala relationer, sdmre transportmdjligheter och ldgre utbildningsniva. Utveck-
lingsstorda befinner sig pa vélfardens utkant.

Kommunaliseringen av ansvaret for sdrskolan och de sirskilda omsorgerna kan ses ur tvé i tiden

sammanfallande perspektiv:

e En administrativ normalisering ddr kommunaliseringen dr en forvaltningsreform som klargor
ansvarsfordelningen mellan landsting och kommun och som bygger pé en storre tilltro till lo-
kala 16sningar.

¢ En handikappideologiskt baserad reform dir kommunaliseringen &r en historisk fortsittning
pa en ideologisk utveckling.

Rdttighetslagstiftning i form av ex. LSS dr ett sdtt att prioritera resurser till de grupper som om-
fattas av lagen, da LSS har en tyngre juridisk vikt &n annan lagstiftning. Detta medfor att i tider
av kommunala besparingar skall LSS prioriteras pa bekostnad av annan lagstiftning, vilket inte dr
helt oproblematiskt. I en tid av krympande resurser innebidr det bl.a. en risk for att den utveck-
lingsstorde maste gora sig simre &n han eller hon egentligen &r for att kvala in 1 LSS personkrets,
vilket bidrar till en betoning av svaghet.

Ett annat problem sett ut kommunens synvinkel &r om det verkligen &r rimligt att genomfora
forbattringar for funktionshindrade utan att ta hdnsyn till andra gruppers levnadsvillkor? Ska det
rada jimlikhet mellan olika svaga grupper sa att alla har det lika bra eller lika déligt? Det dr dock
uppenbara skillnader mellan att under en kort period av livet vara beroende av stod och service
som t.ex. alders-pensiondr mot att vara helt beroende av insatser fran sméabarnsidren som t.ex.
gravt utvecklingsstord.



Utvecklingsstorda dr en liten och utsatt grupp i sérskilt behov av samhéllets stod under hela livet.
Dérfor ar det sdrskilt viktigt for dem att réttssékerheten dr god. De dr ofta beroende av att nagon
annan som anhdrig eller god man foretrdder dem. Saknas foretradare &r den enskilde idag genom
rattighetslagstiftningens utformning utlimnad at myndighetens vilvilja, som i sin tur dr beroende
av kommunpolitikers och tjansteméns kunskap och kompetens. Kommunaliseringen ir i sig
sjdlvt inget mal utan ett medel for att kunna uppfylla normalisering och integrering.

Kommunaliseringen kan antingen uppfattas som en utvidgning av vilfdrdssamhidllet, ddr en
grupp, som ldnge statt utanfor och gdtt miste om forbdttringarna i samhdllet, nu dntligen ska fa
ta del av vilfdirden eller som ett uttryck for generell fordndring av vilfirdssamhdlle pdkallad av
vdlfdrdsstatens kris.

Kommunaliseringen i Halland Initiativ, motiv och forutsitt-

ningar

I Halland tog landstinget och kommunerna fasta pd mojligheten att enligt 1986-4rs omsorgslag
kommunalisera ansvaret for de sarskilda omsorgerna och séirskolan. Lampligheten av och forut-
sdttningarna for en frivillig 6verenskommelse utreddes. Landstinget och kommunerna tréaffade,
med utredningen som grund, en dverenskommelse om att ansvaret for de sédrskilda omsorgerna
och sérskolan skulle dverforas till kommunerna den 1 januari 1991. Halland var dé tillsammans
med Jamtland det forsta ldnet i landet ddr kommunalisering genomfordes. Kommunaliseringen i
Halland var 1 motsats till manga andra l&n, som genomforde fordndringen senare, ett lokalt initi-
ativ av kommunerna och landstinget som intresseorganisationer m.fl. slét upp bakom.

Syfte och metod

I samband med kommunaliseringens genomforande i Halland 1991 startade det hér aktuella pro-
jektet som under néstan sex ar studerat konsekvenserna av reformen. Kommunforbundet 1 Hal-
land beslot att avsétta medel for utvirdering av fordndringen och samtidigt erholl Centrum for
handikappforskning vid Uppsala universitet ett uppdrag fran Socialstyrelsen angdende kommu-
naliseringens effekter for vuxna utvecklingsstorda i Halland och Jamtland. For att béttre utnyttja
resurserna och kunna genomftra en mer ambitids utvirdering etablerades ett nédtverk, det sa kal-
lade Kom ut-projektet, med representanter fran Halland, Jdmtland och Centrum for handikapp-
forskning. Nitverket utdkades senare med representanter fran Orebro och tvd kommuner i Dalar-
na.

Syftet med projektet har varit att:

e Dbeskriva och analysera fordndringar i levnadsforhallanden for utvecklingsstérda barn,
ungdomar och vuxna.

e analysera de utvecklingsstordas levnadsvillkor i relation till den ovriga befolkningens
levnadsvillkor.

o sirskilt uppmérksamma och analysera fordndringar av de utvecklingsstdrdas mdjligheter
till inflytande 6ver sina livsvillkor och dver stod och service.

e beskriva och analysera kommunaliseringens genomforande och effekter med avseende pé
forverkligande av uppsatta mal. Detta med syfte att ge underlag f6r optimering av fortsatt
reformarbete.

[ ]

Huvuddelen av projektets resultat har inhdmtats via enkdtundersdkningar till barn, ungdomar och
vuxna.



Ett sétt att definiera begreppet normalisering &r att ta utgangspunkt i den vanlige medborgarens
levnadsforhdllanden. Normalisering har dd uppnatts nér de utvecklingsstorda har en levnadsniva
som dr likvirdig de vanliga medborgarnas.

I enkétfragorna har forutom levnadsnivakomponenterna lyfts fram som sérskilt betydelsefullt:
Individualisering

Personlig frihet

Brukarinflytande

Tillging till och utnyttjande av den service som samhillet erbjuder

Dessutom har anhoriga och personal till vuxna utvecklingsstorda, verksamhetsansvariga tjdnste-
mén, intresseorganisationerna FUB och FA, och personal inom sérskolan erhallit enkéter
och/eller intervjuats.

De specifika fragestillningarna har varit foljande:
e Hur paverkar kommunaliseringen de utvecklingsstordas vélfard?
e Blir levnadsvillkoren mer lika den 6vriga befolkningens?
e Vilka fordndringar i levnadsforhallandena kan pévisas mellan 1991 och 1995 for utveck-
lingsstorda som grupp?
e Hur dr fordndringarna fordelade inom gruppen, med hinsyn till grad av utvecklingsstor-
ning, flerhandikapp, boendeform etc?
e Okar eller minskar méjligheterna till samhillsdeltagande och till inflytande dver det egna
livet? Och 1 s fall inom vilka omraden?
e Tillgodoses de utvecklingsstordas behov av stdd och service?
e Har val av organisationsmodell betydelse for utvecklingen av stéd och service?
[ ]
En fordjupningsstudie angdende elevokningen inom sérskolan kommer att genomforas under
1997-98 och planer finns for jimforande studier avseende forhallanden for utvecklingsstorda 1
Sverige och Norge.

Orsakssamband
Kan man da svara pa fragan om det har blivit bdttre levnadsforhdllanden for utvecklingsstorda
pa grund av kommunaliseringen? Det dr framfor allt tre invindningar som kan goras:
1. Det dr omdjligt att avgrdnsa reformens effekter fran andra mojliga killor till paver-
kan.
2. Vi vet inte hur situationen skulle ha varit om kommunaliseringen inte hade genomforts.
3. Valet av utvirderingskriterier kan diskuteras.

Del tva - Levnadsforhallanden for barn och ungdomar med
utvecklingsstorning

I unders6kningen 1991 svarade 284 fordldrar till barn och ungdomar som var inskrivna i sérsko-
lan och/eller hade sérskilda omsorger/LSS av totalt 406, 1995 medverkade 356 av totalt 525. De
orsaker fordldrar har givit for att inte besvara enkdten handlar framfor allt om att de inte anser
att deras barn dr utvecklingsstort. Nagot mer an hilften av barnen har nagon form av LSS-insats
och ca 84 % av barnen &r inskrivna 1 sérskolan.
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Av samtliga svarande anser 89 % av fordldrarna att deras barn ar utvecklingsstort. Resterande
anser att deras barn har autism utan utvecklingsstorning eller inldrningssvarigheter mm.
Barnens funktionshinder utover utvecklingsstorning eller autism anger fordldrarna vara:

e synnedséttning 52 %

e rorelsehinder 39 %

e epilepsi 25 %

e medicinska problem 25 %

e hdrselnedsittning 22 %

e psykiska problem 17 %
Halsa
Ett sitt att méta hélsa eller ohilsa &r att se i vilken utstrackning man &r i behov av medicinska
insatser av olika slag. Sjukvardskonsumtionen i1 form av ldkarbesok, sjukskdterskebesdk och
sjukhusvistelse var 1991 relativt hog. 1995 hade samtliga dessa medicinska insatser minskat.
Orsakerna till denna kraftiga minskning dr oklara da barnen och ungdomarna inte blivit mindre
funktionshindrade. En tinkbar forklaring ar 6kade patientavgifter som kan innebéra att allt fler
avstar frin ldkarbesok av ekonomiska orsaker. Det psykiska vilbefinnandet dr svért att méta
men, trotthet, somnbesvdir, huvudvdrk, magont, oro eller angest har okat.

Barnomsorg - skolbarnsomsorg

Den kommunala barnomsorgen ses som en resurs for barn med funktionshinder, stimulans for
utveckling och for mdjlighet till sociala relationer. Ingen forélder uppger att de vill ha men inte
fir barnomsorg. 93 % av fordldrarna dr ganska eller mycket ndjda med hur barnomsorgen funge-
rar. Flera fordldrar framhdller dock att "assistent" dr en forutsdttning for en vdil fungerande
barnomsorg.

Avlastning

31 % av fordldrarna uppger att de inte har och inte behdver ndgon avlastning. Vanligaste formen
av avlastning ar korttidshem och/eller en kombination av olika slags avlastningsformer. Av dem
som har avlastning anser ca en tredjedel att de inte far tillrackligt med avlastning.

Utbildning

Fordelningen av undervisningsformer &r 1 stor sett oférdndrade med ett undantag, andelen som
uppges gé i grundskola har d6kat markant. Detta hinger samman med 6kningen av antalet indivi-
duellt integrerade elever. Fordldrarna till de barn som é&r individuellt integrerade dr dock mindre
ndjda med skolgidngen 4n de som har barn i traditionella sarskoleklasser. Fordldrarna menar att
de resurser som ges har minskat och ar otillrackliga, samtidigt som klasserna 1 grundskolan 6kat 1
storlek och specialldrare forsvunnit. Pd fragan om vilka kontakter barnet hade den senaste skol-
dagen visar resultatet 1995 en ldgre social kontakt med icke funktionshindrade elever dn 1991.

Ekonomi

De ekonomiska resurserna tillhor de allra viktigaste levnadskomponenterna da den ekonomiska
situationen till stor del avgor en familjs mdjligheter till boende, semester mm. Huvudresultatet dr
att det inte finns ndagon skillnad mellan familjer med utvecklingsstorda barn och ovriga barnfa-
miljer avseende disponibel inkomst per manad. Det ar dock viktigt att framhdlla att barn med
funktionshinder ndstan alltid leder till storre utgifter for familjen &n for 6vriga barnfamiljer. Av
familjerna dr det 42 % som uppger att man inte klarar den sk. kontantmarginalen dvs. kan skaffa
fram 13.000 kr pa en vecka om familjen hamnade i en akut situation. Till skillnad fran befolk-
ningen 1 Ovrigt dar endast 17 % uppger samma svérigheter.



47 % av familjerna uppger att de ndgon géng under det senaste aret pga. dalig ekonomi avstatt
fran att kopa klader, och gora biobesdk, 60 % har inte kunnat dka pa semesterresa.

Boende
Idag bor 87 % av alla barn hos sina biologiska forédldrar, 6% bor i familjehem och resterande 1
elevhem.

Fritid och kultur

Jamfort med 1991 ar aktiviteterna ndstan exakt de samma med undantag av att motionera for-
svunnit och cafébesok tillkommit. Den aktivitet som manga skulle vilja utdva men inte gor, ér att
spela nagot instrument. Jamfort med 1991 har fordildrarnas eget ansvar for aktiviteterna ékat.

Tvé tredjedelar av fordldrarna anser att fritiden borde vara bittre och att det finns hinder sdsom:
e ldmpliga fritidsaktiviteter saknas

e Dbarnens funktionshinder kréver att ndgon fordlder eller annan dr med vilket dr svart att
hinna med

barnet inte har nadgon att vara tillsammans med
svarigheter for barnet att ta sig till och fran aktiviteter
att det kostar for mycket

[ ]
Kommunikationer och transporter
Barn och ungdomar som méste dka mer dn en timme till och frdn barnomsorg eller skola har
minskat fran 15 % till 10 %, vilket beror pé att undervisningen idag finns pa hemorten. Drygt
héilften av barnen dr beroende av taxi eller sdrskild skolbuss for att ta sig till och fran skolan
eller barnomsorgen.

Sociala kontakter

92 % av de utvecklingsstdrda barnen har syskon vilket inte skiljer dem fran andra barn. 8 % av
barnen har god man och 7 % kontaktperson, vilket dr en liten 6kning sedan 1991.

Endast 8 barn av 356 har mycket séllan eller aldrig kontakt med sina biologiska forédldrar. Antalet
barn som anses sakna vinner och for det mesta dr ensamma och helt hinvisade till sin familj har

okat sedan 1991.

Inflytande

Ca en fjiardedel av fordldrarna skattar sitt inflytande 6ver stod och service som obefintligt eller
mycket 14gt. I kommentarerna framfors dven stark kritik over att stindigt behova kdmpa for att
fa grundliggande behov tillgodosedda. Fordldrarna dterkommer stindigt till att det blir svdrare
och svarare att fa stod och service ju dldre barnet blir.

Nir det géller inflytandet dver barnets skolgéng ér bilden lite mer positiv. Flera fordldrar upple-
ver dock att skolan inte dr lyhord for synpunkter som avviker fran ldrarnas och skolledningens.
Som forélder till ett barn i sdrskolan uppstdr dven problem att kunna byta skola eller klass nér
det inte fungerar.

Trygghet och sikerhet

Mobbning kan ta sig olika uttryck. I undersdkningen 1991 uppgav foréldrarna att drygt en fjdr-
dedel av barnen ofta eller ibland utsattes for mobbning. 1995 ar andelen ndgot mindre. Men jadm-
fort med barn i1 dvrigt dr det fortfarande vanligare med mobbning for barn i sérskolan.



6 % av barnen har under det senaste dret varit utsatta for vald. Detta vald har i huvudsak fore-
kommit i skolan. 9 % har varit utsatt for hot som utdelats bdde 1 skolan och pé allménna platser.

Sammanfattande bedomning av barnens levnadsforhallan-
den

I kommentarerna till enkdten menar manga fordldrar att barnets situation dr ganska bra men att
den framfor allt behdver forbittras nér det géller kamrater. Mdnga barn dr relativt ensamma och
dr ofta utanfor den vanliga sociala gemenskapen.

Fordldrarna bedomer att samhdllets insatser i form av sjukvdrd, barnomsorg och skola minskat
ndgot. Aven specialistinsatser, avlastning har minskat. Samtidigt som barnens fritidsaktiviteter
patagligt minskat.

De lindrigt utvecklingsstorda barnen och ungdomarna dr mycket mer aktiva i olika fritids- och
kulturaktiviteter, har fler relationer, dr oftare integrerade med icke utvecklingsstorda och har
mindre behov av insatser. De lindrigt utvecklingsstorda barnen ar som grupp ocksd overlag mer
tillfredsstdllda med sina forhallanden. Men den grupp som ar utsatt for mobbning ar 1 huvudsak
barn och ungdomar med lindrig utvecklingsstdrning. De mobbade visar pa 14g tillfredsstillelse
och sdmre skattade levnadsforhallanden.

De omraden dér fordldrarna hade mest dnskemal om forbéttring var, inom skola, hélsa, fritid,
kamrater samt mer inflytande dver stdd och service. Mdnga fordldrar menar att undervisningen i
sdrskolan skulle vara mer individanpassad, meningsfull och i storre utstrdckning dn idag forbe-
reda barnet infor vuxenlivet.

Pé hélsoomrédet lyfter fordldrarna fram dnskan om att barnet ska fi vara fri frdn sjukdom. For de
barn som har allvarliga medicinska problem hoppas fordldrarna att ny kunskap och metodut-
veckling skall kunna ge lindring.

Ju dldre barnen blir desto svarare blir det att upprétthalla kamratband med icke utvecklingsstérda
jamnariga. Vinskapsforhillanden med jamnériga och mdjlighet till en ndra vin star hogt pa ons-
kelistan.

Fritiden dr det framtidsomrdde som enligt fordldrarna krdver mest utveckling.

Att stindigt bli ifrdgasatt om behoven verkligen dr sé stora, och att sedan erbjudas daliga 16s-
ningar samt de successiva neddragningarna vécker oro och besvikelse hos fordldrarna. De mest
konkreta onskemdlen infor framtiden dr tillgang till ledsagarservice och aviastning.

Ingen fordlder anger onskemal om att deras barn skall fd bo i en gruppbostad utan istdllet vill
man att deras barn ska fa ett eget boende med individuellt anpassat stod.

Sammanfattningsvis kan fordndringarna for barn och ungdomar med utvecklingsstorning fran
1991-1995 beskrivas sa hér:

e mindre konsumtion av sjukvérd

e Okad psykisk ohélsa

e fler barn gar i grundskolan, individuellt integrerade

e sidmre ekonomi



minskad utsatthet for mobbning men fortfarande vanligare dn for andra barn
farre aktiviteter pa fritiden
sammanfattningsvis sma fordndringar i levnadsforhéllandena

aterialet kan man ocksa utlisa att:
alla som vill ha barnomsorg far det
storre barngrupper innebér minskad hjilp till barn med utvecklingsstorning
familjer med utvecklingsstorda barn inte skiljer sig ekonomiskt fran andra familjer
barn och ungdomar med utvecklingsstorning inte dr integrerade i vanligt féreningsliv och
deras fritid &r inte tillrackligt aktiv
nira hilften av barnen och ungdomarna saknar en nira vin
en tredjedel av familjerna behdver mer avlastning
fordldrarna 6verlag dr ndjda med sjukvarden, barnomsorgen och skolan
25% av fordldrarna har lite inflytande 6ver stod och service
det dr relativt smd kommunala skillnader vad giller levnadsforhéllandena
fritiden &r det omrade som kriver storst utvecklingsinsatser
det finns en stark oro for forsdmringar av verksamheterna till utvecklingsstorda
fordldrarna ar mer kritiska till kommunalt ansvar 1995 dn 1991

Av

....B....

[ ]

I samband med enkiten svarade fordldrarna dven pa nagra fragor om sin instéllning till kommu-
naliseringen. Svaren visar pa att en majoritet av fordldrarna fortfarande star bakom den ideolo-
giskt grundade tanken med kommunalt ansvar, &ven om manga anser att det fortfarande aterstar
mycket att genomfora. Den positiva effekten av kommunaliseringen kan enligt fordldrarna hinfo-
ras till det symboliska vdrdet 1 att deras barn och ungdomar blivit kommunmedborgare och att
stimpeln som sjuk genom frikopplingen fran landstinget férsvunnit. En annan positiv effekt &r
att sdrskolan och den vanliga skolan ndrmat sig varandra.

De negativa effekterna handlar om besparingar och férsdmringar inom skolan samt en dalig kun-
skap och kompetens i kommunerna. Bristen pa resurser har méarkts bade kvalitets- och resurs-
massigt. En speciell kritik riktas mot ldnets mindre kommuner ddr fordldrarna overlag dr mer
missnojda med kompetens och insatser.

Fordldrarna till barn och ungdomar med utvecklingsstorning dr overlag nojda med de insatser
samhdllet erbjuder. Det innebdr dock inte att alla behov tillgodoses och att det dr hég kvalitet pa
alla insatser. Fordldrarna beskriver en stindig kamp for att fa barnets och familjens basala be-
hov tillgodosedda och att samhdillets intresse for att ge hjdilp minskar i takt med barnets dlder.
En tydlig oro for utvecklingen mot sdmre kompetens och minskade insatser finns, sdrskilt i de
mindre kommunerna.



Del tre - Levnadsforhallanden for vuxna med

utvecklingsstorning
Resultat

I undersdkningen 1991 medverkade 516 vuxna utvecklingsstérda av totalt 585, 1995 medverkade
429 av totalt 629.

Hilsa

Vid den typ av hidlsomitning som gjorts har Tideman bara haft tillgang till "enkdtsvararnas" egen
redogorelse, vilket innebdr att beskrivningen av hélsoldget fir en annan karaktér &n en traditio-
nell hilsoundersékning.

Utvecklingsstorda konsumerar mindre sjukvard 1995 an 1991. Andelen som under de senaste tre
manaderna sokt ldkare har sjunkit fran 52 % 1991 till 39 % 1995.
Forklaringen till den minskade sjukvardskonsumtionen kan vara:
o tidigare Overkonsumerad sjukvard pd institutionerna
att sjukvarden dr mer svartillgénglig
okade patientavgifter
lag handikappkompetens bland distriktslédkarna

11 % av de vuxna utvecklingsstorda har regelbundet sjukgymnastik vilket d&r en minskning med 4
% sedan 1991. 14 % har ingen sjukgymnastik, men anses behova det. Bland de vuxna utveck-
lingsstorda var det 45 % som 1991 tog receptbelagd somngivande, nervlugnande eller smirtstil-
lande medicin. 1995 har andelen sjunkit till 40 %. Detta kan jamforas med befolkningen i dvrigt
dér motsvarande siffra ar 8 %.

Det psykiska vilbefinnandet dr svart att médta, men resultaten visar pa minskat psykiskt vdlbefin-
nande genom att andelen som ként trotthet de senaste 14 dagarna har okat fran 15 % till 33 %
och andelen som haft sdmnbesvir 6kat fran 10 % till 22 %.

Utbildning

Utbildning har ett virde for méinniskors inre liv och umgédnge med andra, men framfor allt som
resurs till kommande arbetsmarknad. 79 % av de vuxna utvecklingsstorda saknar helt utbildning.
14 % har gétt i grundskola eller folkskola medan 58 % har gatt i sérskolan. 40 % har inte gatt
vidare till gymnasiestudier inom sérskolan, folkhogskola eller liknande.

Ekonomi

Tillgéng eller brist pa pengar styr till stor del mdjligheterna att kunna ha goda forhallanden inom
andra omradden som fritid och kultur samt boende. Personer med utvecklingsstorning tillhor
samhdllets ldginkomsttagare. Flertalet dr fortidspensionerade och darmed inte forsorjda via 16ne-
arbete. Gruppen utvecklingsstorda som har problem med den s.k. kontantmarginalen, dvs. att
kunna f& fram 13.000 kr pd en vecka i en akut situation har ékat markant fran 21 % till 35%.
Gapet till normalbefolkningen i detta avseende har 6kat under 90-talet. 22 % har under det se-
naste aret fitt avstd frén att kopa kldder som de behdver, pd grund av délig ekonomi. 13 % har
inte kunnat gé pa bio, idrottsevenemang och liknande. Av de vuxna utvecklingsstérda hade 48 %
under det senaste dret inte gjort en semesterresa som varat minst en vecka.
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Boende

En god bostad dr av grundldggande betydelse for alla ménniskor. Det dr i bostaden man tillgodo-
ser manga av de mesta elementéra behoven. Ett bra och tillrackligt stod 1 boendet ar viktigt for
att den utvecklingsstorde skall kunna leva ett sjilvstiandigt liv pé lika villkor som andra. Ndr de
som har erfarenhet av institutionsboende vdirderar sitt nya boende menar i princip alla att det
nuvarande boendet dr mycket béittre dn institutionen.

Den vanligaste boendeformen ér att bo i1 en egen ldgenhet i en gruppbostad. 58 % bor 1 gruppbo-
stad medan 11 % bor i sk. inackorderingshem. Boende som vuxen hos sin anhdriga har minskat
fran 17 % 1991 till 10 % 1995.

Det visar sig att gruppbostiader forldggs i ndrheten av varandra, 36 % uppger att det finns ytterli-
gare en gruppbostad i ndrheten och 47 % att det finns en gruppbostad en bit bort. Nér flera
gruppbostider ligger nidra varandra foreligger det en risk for att personer med utvecklingsstor-
ning dominerar boendeomradet vilket forsvérar integrering och att omradet létt fir en staimpel av
att vara for "avvikande hyresgaster".

Jamfort med 1991 anger en storre andel 1995 att de i ndgon utstrackning har varit med och be-
stimt var de bor nigonstans. 15 % uppger att de sjilva valt var de bor. Aven nir det giller val av
mobler, kldder och vad man skall &dta har det skett fordndringar under unders6kningsperioden i
positiv riktning, men 20 % har svarat att man helt saknar inflytande Gver sin boendesituation.
Hur pass institutionslikt boendet ar kan till exempel utlésas av tillgangen pa egen nyckel till bo-
staden, egna mdbler och egen brevlada. 1991 hade 30 % en egen brevlada vilket skall jimfGras
med 68 % 1995. Likasd har en majoritet 1995 en personlig namnskylt pd ytterdorren.

Arbete

Arbete dr viktigt for alla ménniskors livskvalitet och delaktighet 1 samhillet. Endast 1,3 % av
samtliga vuxna utvecklingsstorda fanns ute pa den éppna arbetsmarknaden vilket dr en halve-
ring sedan 1991. Den sysselsittning utvecklingsstorda har pa dagcenter ar i varierande grad lik-
nande vanligt arbete. Nagra har fulla arbetsdagar (8 timmar) medan andra bara arbetar nagra
timmar varje dag. 75 % arbetar 1 grupp med andra utvecklingsstérda och triaffar forutom arbets-
ledaren inte nagra personer utan handikapp pé arbetet. Det innebér att den dagliga verksamheten
for de utvecklingsstorda inte medger nagon mdéjlighet till social integrering.

Fritid och kultur

Fritid &r den tid d4 man kan gora det man &r intresserad av, idrotta, spela musik, ga i studiecirkel
etc. Jamfort med 1991 har utdvandet av fritids- och kulturaktiviteter i stort samma omfattning
som 1995. Den enda aktivitet som minskat i omfattning ar att strova i skog och mark. Daremot
har det 6kat i omfattning att besdka restaurang och café och liknande. De aktiviteter som vuxna

utvecklingsstorda uppger att de skulle vilja utova men inte gor, dr att spela musik, segla och fri-
tidsfiska.

Deltagande i det vanliga foreningslivet har okat fran 0,7 % till 30 % 1995. Det ar drygt 60 %
som utdvar sina aktiviteter i grupp och ungefar var tredje utovar alltid eller oftast sina fritidsakti-
viteter tillsammans med icke funktionshindrade.

Som en mdtare pa vilfarden anvinds ofta frdgan om hur manga och vilka som inte har rad och
mojlighet att géra en semesterresa. 1995 var andelen vuxna utvecklingsstérda som under det
senaste dret inte gjort ndagon semesterresa hogre dn under 1991. Det var 49 % 1995 och 43 %
1991, vilket troligtvis kan forklaras av forsamrad privatekonomi.
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Inflytande

I samband med fordndringen av omsorgerna péa 60-talet boérjade man tala om de utvecklingsstor-
das mojlighet till inflytande. Ur de utvecklingsstordas perspektiv dr inflytandefragor av sarskild
stor betydelse, dd man oftast lever i livslangt beroende av stdd och hjilp och pé grund av funk-
tionshindret #r sérskilt utsatt for andras godtycke. Aven méjligheten till att ta egna initiativ ir
begrdnsade och sdrskilda sprakror som for ens talan ér ofta nddvéndiga. Pd grund av institutions-
skador har man anpassat sin ansprdksnivd till ett torftigt rutinbundet liv.

Resultaten visar att personer med utvecklingsstorning overlag har mycket sma mdojligheter att
paverka och styra dver viktiga delar av sitt liv. Bara var tionde vuxen utvecklingsstord har haft
ndgot att sdga till om ifraga om var han eller hon bor. Mer éan var fjarde av de som bor i grupp-
bostad har inte kunnat paverka vilka personer man delar sitt vardagsliv med. Det dr i princip
ingen som har haft inflytande 6ver vilken personal som skall hjilpa dem i omvdrdnaden.

Fortfarande saknar hélften inflytande Over sin arbetssituation. A¢t fa deltaga i konferenser som
beror den enskildes nuvarande och framtida situation har minskat fran 64 % till 58 %.

De hinder som finns for 6kad kontroll ver vardagstillvaron uppges framfor allt vara att utveck-
lingsstorningen i sig medfor svérigheter att bestimma pa egen hand. Systemet med god man in-
nebér att de som pa grund av sin utvecklingsstorning har svarigheter att pd egen hand bevaka
sina intressen och fora sin talan, skall kunna foretrddas av en fran myndigheterna oberoende per-
son. I unders6kningen har konstaterats att ju gravare utvecklingsstorning personen har desto mer
sdllan har man god man. Det innebér att de som &r storst behov av en foretrddare séllan har na-
gon och ddrmed ar mest utlimnad &t myndigheternas och personalens vilvilja.

Inflytande pd samhillet genom foreningstillhorighet eller politiskt arbete dr mycket ovanligt
bland utvecklingsstorda, 1 % har varit pé ett politiskt mote och endast 31 % utnyttjade sin rdst-
ritt 1 senaste riksdagsvalet mot ca. 86 % av normalbefolkningen.

Over 50 % av de utvecklingsstorda kan inte 6verklaga ett beslut av en myndighet och kéinner inte
heller nagon som kan hjdlpa dem.

Aven om de i nigot storre utstriickning in tidigare fir komma med synpunkter och dnskemal ir
det langt ifran sa att vuxna utvecklingsstérda har nagot reellt inflytande 6ver sa viktiga saker som
vem de bor tillsammans med och vilken personal som skall ge stod och service.

Sociala kontakter

Sociala relationer och kontakter dr visentliga for individens vélférd i flera avseenden. Relationer
ar en grund for trygghet i tillvaron, men mellanminskliga relationer betyder ocksa mycket for
gemenskap med andra manniskor och meningsfullhet i livet. Relationer kan vara sjidlvvalda eller
patvingade och man kan vara mycket isolerad trots att man har manga ménniskor runt omkring
sig. Antalet ensamstdende vuxna utvecklingsstorda dr ca 95 % och endast ett fdtal har barn.

Det har skett en dramatisk forbdttring av grannkontakterna och denna forbéttring har skett sam-
tidigt som man har flyttat frdn vdrdhemmen till gruppboende. En annan forbittring, som kan
kopplas till vrdhemsavvecklingen, dr de utvecklingsstdrdas ndgot 6kade kontakt med sina anhd-
riga.

19 % av normalbefolkningen sdger sig sakna en ndra vin som de kan prata med om vad som
helst. Bland de utvecklingsstorda 14g motsvarande siffra pd 32 % 1991 och har sedan dess okat.

12



Orsakerna till detta kan vara att det tar tid att fA nya vianner nidr man flyttar och/eller att de ut-
vecklingsstérda tvingades vara tillsammans med fler ndr de bodde péd vardhemmen &n vad de
viljer att umgas med nér de far mojlighet att bestimma sjdlva. Av dem som bor i1 gruppbostad
uppger lite mer dn hélften att de har en eller flera goda vidnner bland de medboende. Resterande
drygt 40 % anser sig inte ha nagon god vin i gruppbostaden och ar hanvisade till personalen vid
ensambhet.

Resultaten visar att de administrativt reglerade relationerna i en gruppbostad kan innebéra positi-
va vanskapsband men ocksé svarigheter niar man inte kan paverka vem man delar sitt vardagsliv
med. Erfarenheterna dr att de kanske dveroptimistiska forvdntningarna pé vardhemsavvecklingen
inte har infriats. Det &r inte sd dverraskande att etableringen av relationer med personer utanfor
gruppen utvecklingsstorda inte heller har infriats dd vi vet att ndtverk och vénskap etableras och
vidhalls om vi &r lika, har likartade varderingar och uppfattar att vi tar och ger i var sociala ge-
menskap. Vi viljer vara vinner och det &r litt att de utvecklingsstorda inte blir valda.

Det finns dock en skillnad mellan de som tidigare har bott pé institution och de som bott hemma.
De som inte kommer fran institution har oftare vinner som inte dr utvecklingsstorda. Men den
storsta skillnaden har att gora med graden av utvecklingsstérning. De som ar latt utvecklings-
storda har fler vinner och om de dessutom bor i egen ldgenhet 6kar antalet vanner ytterligare. De
utvecklingsstorda ar troligen 1 stort accepterade av sin omgivning men har inte ndgon djupare
relation med sina grannar. Socialt sett &r omsorgen for utvecklingsstorda fortfarande en virld for

sig.

Transporter och kommunikationer

Personer med utvecklingsstdrning kan ha svarigheter att anvdnda allménna kommunikationsme-
del. Ett alternativ for dessa ér fardtjanst. Knappt var tredje utvecklingsstérd kan anvinda buss
eller tdg for att transportera sig, ddrfor har manga gruppbostdder idag tillgang till egna handi-
kappanpassade bussar som anvénds for transporter. Resultaten visar att andelen utvecklingsstor-
da som inte anser sig behova fardtjanst har minskat nagot.

Trygghet och sikerhet

Mojligheten att leva under trygga och sédkra forhallanden ar vésentligt for en persons levnadsvill-
kor. Ett av de viktigaste kraven dr kanske att kunna leva skyddad fran kriminalitet och véld. An-
delen vuxna utvecklingsstorda som anger sig vara utsatta for mobbning har okat under under-
sokningsperioden,liksom de som varit utsatta for vald eller hot har okat. Nastan uteslutande har
valdet eller hotet om vald dgt rum 1 personens hem eller pa arbetsplatsen. Det innebér att hand-
lingarna utforts av medboende, arbetskamrater eller personal.

Andelen utvecklingsstorda som upplever att de har varit utsatta for vald eller hot &r i det ndrmast
dubbel sa stor som hos befolkningen i dvrigt.

Sammanfattande bedomning av levnadsforhallandena

I en sammanfattande bedomning av levnadsforhallandena i allménhet gor utvecklingsstérda en
betydligt mer positiv beddmning av sin situation dn befolkningen i 6vrigt. Vid tolkning av dessa
positiva uppgifter om de utvecklingsstérdas forhallanden bor man halla i minnet, att f6r majori-
teten av de utvecklingsstorda dr det personal eller ndgon annan nirstdende, som har gjort sig till
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tolk for den enskilde. Resultaten visar att utvecklingsstorda pa alla punkter har sdmre forhéllan-
den 4n befolkningen i stort.

Att den sammanfattande bedomningen trots allt &r sa positiv kan kopplas till det som Willhelm
Ekensteen 1996 bendmnt som "lagom for funktionshindradetinkandet". Detta tinkande grundar
sig pd en syn dér personer med funktionshinder allmént ses som undantagsvarelser som inte till-
hor det vanliga samhéllslivet. Utifran detta bedomer man vad som &r "lagom for funktionshind-
rade" och anser att funktionshindrade far noja sig med livsvillkor som é&r torftiga.

I undersokningen 1991 var framtidsonskningarna bland vuxna utvecklingsstorda helt domine-
rande av boendefragor, ddrefter foljde onskemdl om att fa en kontaktperson och en individuellt
anpassad sysselsdttning. 1995 ligger fortfarande boendefrdgor i topp, men nu handlar det om att
fa bo kvar ddr man bor, mer personal, fler jdmndriga hyresgdster och pd sikt en egen ldgenhet
med personalstod.

Niéstan lika hogt som boende prioriteras hélsofrdgor och arbete. Nér det géller arbete handlar det
om att fA mer meningsfulla och individuellt anpassade arbetsuppgifter och mer jimnariga arbets-
kamrater.

Fritidsfrdgor i form av mer aktiv och varierad fritid efterlyses av manga. Ett hinder for att for-
verkliga sina 6nskemal anges vara brist pa ledsagare, kontaktpersoner eller personal.

En 6kad ekonomisk standard i form av 16n i stédllet for pension anser manga skulle stdrka mojlig-
heterna till att leva ett rikare liv. Bland svaren mdrks en stark oro for ekonomiska forsimringar i
form av sdnkta inkomster och hojda avgifter.

Manga efterlyser béttre kontakter med sléktingar, jdmnariga kompisar och dnskemélen om att fa
en kontaktperson dr manga.

Kvinnor med utvecklingsstorning har oftare arbete inom serviceyrken, dgnar mer tid at hus-
hallsgoromdl, har oftare bdde néra vinner och mer intensiv kontakt med sldktingar och grannar.
De anser sig dven ha storre inflytande over sitt liv dn mdnnen. De har ett mer utétriktat liv dir de
utréttar drenden, dr med 1 ordinarie foreningsliv och gar pa dans, teater etc. Omriden som skiljer
sig till kvinnors nackdel ar att de oftare har huvudvirk och kdnner oro och angest och dérfor
stannar hemma pa kvéllstid av rddsla for hot och vald.

Mdnnens inflytande och tillfredsstdllelse har ddiremot sjunkit samtidigt som deras behov av in-
satser har okat. En forklaring till skillnaderna skulle kunna vara att ménnen dr mer mattligt och
gravt utvecklingsstorda och att det dr vanligare med autism hos méin. De utvecklingsstdrda mén-
nen har svarare att gora sig forstddda och kan ldsa och skriva i mindre utstrackning.

Rapporten visar ocksd att ju mer utvecklingsstérd en person dr desto ovanligare dr det att han
eller hon har ndgon som foretrdder henne/honom.

Tva statistiskt sékerstéllda fordndringar kan utldsas. En dr att de insatser som vuxna utvecklings-
storda far, har minskat i omfattning trots att behoven inte minskat. Det finns dven en minskad
kontakt med olika specialister som kurator och psykolog, mindre ledsagarservice och fardtjanst
mm. Flertalet av fordndringarna skulle varit positiva om det varit sd att behoven av insatserna
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minskat samtidigt. Den andra dr att antalet relationer minskat, dar resultatet visar pa framfor allt
ett minskat antal utvecklingsstorda med nira vinner.

Den grupp som &r mattligt eller gravt utvecklingsstdrda dr de som har minst inflytande dver sitt
vardagsliv. Denna grupp &r ocksé de som dr minst aktiva i olika former av fritidsaktiviteter och
som sillan dker pa semesterresor. For att ha ett hogt inflytande over sitt vardagsliv ska man en-
ligt resultaten vara en lindrigt utvecklingsstord kvinna. Lindrigt utvecklingsstorda kvinnor dr den
grupp som har storst inflytande, minst behov av hjilp och som &dr mest aktiva.

Fore detta "vardhemsboende" har en kraftig okning av inflytandet 6ver sina liv, men har samti-
digt fatt en kraftig minskning av insatser och en viss minskning av sin tillfredsstdllelse. Detta kan
tolkas positivt genom att de som tidigare bott pd vardhem idag klarar sig betydligt béttre sjilv dn
tidigare. Den negativa tolkningen skulle innebéra att resurserna &r mindre och att insatserna
minskat i omfattning.

Sammanfattningsvis kan fordndringarna for vuxna med utvecklingsstorning fran 1991 till 1995
beskrivas s hér:
e Dbittre boende pga. vardhemsavvecklingen
samre ekonomisk standard
visst 0kat inflytande over det dagliga livet
battre kontakt med anhdriga och grannar
okat deltagande i vanliga foreningars aktiviteter
férre som har en néra vin
halvering av antalet utvecklingsstdrda pa den 6ppna arbetsmarknaden
mindre insatser men ofoérédndrade behov
minskad sjukvérdskonsumtion
fordndringsmonstret dr relativt likartat i kommunerna
inte stora radikala skillnader i levnadsforhéllanden efter kommunaliseringen

Av materialet kan man ocksa utlésa att:
forhéllandena i stort bedoms som goda
ju mer utvecklingsstord man dr desto mer sillan har man en oberoende foretridare
boendet dr den viktigaste framtidsfragan
det varit ett symboliskt vérde i att bli kommunmedborgare
det finns traditionella konsskillnader, bl.a. har kvinnorna stdrre inflytande 4n ménnen
inflytandet minskar 1 takt med 6kad grad av utvecklingsstérning
lindrigt utvecklingsstorda dr mer néjda med sina forhallanden
98% tycker att boendet idag ér béttre 4n virdhemsboende
forsdmringar av kvantitet och kvalitet pd stod och service skett de senaste dren och att
stor oro finns for ytterligare forsdmringar

.........E...........

[ ]
I samband med enkdten 1991 svarade anhoriga och personal pa nagra fragor om sin instéllning
till kommunaliseringen. Svaren visade da att en majoritet var for ett kommunalt ansvar. I sam-
band med enkidten 1995 stilldes frdgor om hur den utvecklingsstérdes liv hade paverkats av
kommunaliseringen och om for- och nackdelar med kommundvertagandet. Svaren kan tolkas
som att man i forsta hand &r intresserad av bra verksamhet oavsett vilken huvudman som ansva-
rar. Ndr man svarar vad som &r bést respektive simst med att kommunen har blivit ansvarig, ar
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det mest kritiska synpunkter som beskrivs. De forsamringar som skett hanfors till ekonomiska
forsdmringar 1 form av 6kade avgifter och for verksamheten i form av besparingar.

De mdtningar som gjorts inom ramen for utvirderingen av kommunaliseringen i Halland visar

att personer med utvecklingsstorning pa alla omrdden har simre forhallanden dn befolkningen i
ovrigt. Kommunaliseringen har i detta avseende inte bidragit till att dndra detta forhdllande.

16



