En skrift om FUB:arna
som visade vagen
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En folkrorelse vaxer fram

ar en flodvag i tiden, en ideell och omvilvande kraft, en folkro-
FUB"

Utvecklingen, fran trevande moten pa 1950-talet dd nagra fa
framsynta foraldrar till barn med intellektuell funktionsnedsattning traffades och
upptackte att man hade samma problem, till dagens starka intresseorganisation med
lokalféreningar over hela landet och en slagkraftig riksorganisation, har inte varit
sjalvklar. Striderna mot féordomar och samhallelig snalhet har varit manga och ut-
gangen har for det mesta varit osaker.

Om man vill politisk och samhallelig fordndring sa finns det inga genvagar. Det ar
de mangas engagemang som dr avgorande.

Ja, som alltid nér det géller folkrorelsearbete sa ar det medlemmarnas vilja att kom-
ma tillsammans, organisera moten, facebookgrupper och andra aktiviteter och deras
langsiktiga engagemang som betyder mest. Dar ar FUB som organisation lyckligt lot-
tad. Sa manga engagerade och duktiga medlemmar som har hittat en livsuppgift har!

Som alltid i levande rorelser sa ar det ocksa nagra som formar formulera kraven
som man samlas kring, nagra som har den organisatoriska, juridiska och politiska
kompetensen, nagra som lyckas féormedla sina erfarenheter av att leva med funk-
tionsnedsittning sa att manga lyssnar, och nagra som gar foére och tar strid mot
forlegade monster.

Det ar om en del avdem som den har skriften handlar. De som gick fore, de som
banade vag och vars arbete har betytt forandrade livsvillkor for personer med IF.

Ett fatal avdem jag skriver om har jag bara ryktesvis hort talas om, men de flesta har
jag traffat och imponerats av. Jag har sett hur de antrat talarstolar, skrivit inlagor och
diskuterat viktiga sporsmal. Ndgra har jag intervjuat, andra har jag last och lyssnat
pa, och nagra har jag arbetat med. Det har varit sjungande ar!

Fler borde givetvis ha varit med i denna skrift! I arbetet har andra betydelsefulla per-
soner dykt upp och pockat pa min uppmarksamhet. Ingrid Dahlen, Jéns Malmsten,
Victor Wahlstrom, Maj-Britt Lindh, Ann Bakk, Anna-Lena Krook, Lars Bolander,
Ann-Charlotte Carlberg, Lars-Olof Olsson, Anders Bergstrom ... for att nu namna
nagra! De, och manga fler, vore varda egna kapitel i FUB:s rika historik. Kanske kan
denna lilla skrift inspirera till fler skildringar av alla dem som pa olika hall i landet
bidragit till FUB:s utveckling!

Men det har ar inte ett personregister. Det ar ett forsok att levandegora FUB:s ut-
veckling. Och det ar samtidigt en hyllning till folkrorelsen FUB och till de personer
som betytt sa mycket for att utveckla stodet till personer med intellektuell funktions-
nedsattning.

Kanske kan skriften ocksa fungera som inspiration for de som idag arbetar vidare
i samma anda! For arbetet ar langt ifran avslutat!

Material till denna skrift har jag hamtat fran tidigare nummer av Intra, fran olika
intervjuer och texter som jag forfattat genom aren, fran Handikapphistoriska for-
eningens skrifter och inte minst fran Olov Anderssons (se sid 28) historiska bocker
och skrifter.

Hans Hallerfors, november 2021.
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ke Johansson var nio ar nar han fordes in ge-
A nom porten till Sinnessléanstalten Hallagard.

I sovsalen fick han sin sang och en liten lada i
nattduksbordet. I den ladan skulle han forvara allt av
personligt virde. Doérren bakom honom lastes. 40 ar
senare kunde han beritta hur det var i Akes bok: "Har
i detta rum ska jag leva och bo tillsammans med nio
andra pojkar - ingen mamma eller pappa, inga systrar
far komma in hit. Har ska vi forvaras och kanske helst
glommas bort”.

Hade berdvats sin barndom

32 ar senare lamnade Ake anstaltslivet. Han gick pa
folkhogskola, laste, skrev och diskuterade. Sedan tog
han pa allvar klivet ut i samhdllet. Han var inte helt
bortglomd — hans systrar hade vantat pa honom. Han
var behovd. Inom FUB fick han en central roll som
forkampe for utvecklingsstordas rattigheter i Sverige
och i varlden.

Men aren av fé')rtryck och férnedring fanns kvar.
Han hade beroévats sin barndom och sin ungdom. Om
detta oerhorda overgrepp skrev Ake Johansson, till-
sammans med Kristina Lundgren en bok. Den boken,
”Akes bok”, ir det kanske mest skakande och klargo-
rande dokumentet fran anstaltsepoken.

Stamplades som efterbliven

For sa gick det till. Ake kom fran ett fattigt statarhem.
Han drabbades av engelska sjukan, kunde inte leka
med de andra barnen. Var lite "egen” och hade svart
att hanga med i skolan. Han stamplades som efter-
bliven och fordes, mot foraldrarnas vilja, till sinnes-
sléanstalten.

Utanfor stod traktens ungar och kastade glapord:
"Titta, dar ar idioterna!”

Innanfor fanns froken Gustavsson med kalla han-
der och ett dnnu kallare hjarta. Hon som sag och
horde allting och som obonhorligt straffade den som
forsokte sticka upp.

Den som kan sin Oliver Twist kinner igen sig. "For-
lat sir, men jag skulle vilja ha lite till.”, siger barn-
hemsbarn pa institutioner virlden 6ver. Och samma
feta mr Bumble eller froken Gustavsson eller vad dom
nu kan heta star beredda att verkstilla det samhalle-
liga vidldet mot de som vagar krava sin ratt.

En samhadllelig ondska

For det finns en samhallelig ondska — den som av-
skiljer en grupp och goér dem till syndabockar for en
ekonomi som gar daligt eller for ohanterliga motsatt-
ningar i samhallet.

Ofta finns det en vacker plan med i spelet. Drom-
men om det rena, genomskinliga samhallet dar det

Ake Johansson 1931-2002.

avvikande, det som inte ar hogpresterande och este-
tiskt tilltalande, fors at sidan. Elimineras. "Helst skulle
man vil pa den vagen (sterilisering, min anm.) vilja
utrota all slags fysisk och psykisk mindervardighet
inom befolkningen, bade sinnesslohet och sinnes-
sjukdom, kroppsliga sjukdomar och daliga karaktars-
anlag”, skrev makarna Myrdal pa 30-talet.

En individuell ondska

Sedan finns det en individuell ondska — dessa jordens
alla mr Bumble som, pa grund av egna brister och
misslyckanden, finner ett noje i att forstora andras liv.
Froken Gustavsson som med ett omutligt nit forfoljer
och straffar den lille Ake.

Det ar nar dessa bada, den samhilleliga och den
individuella, ondskan férenas som det gar riktigt illa
for dem so blivit utsedda till offer.

Vaktmastare Tage

Andi hade Ake tur. Han hade en kérleksfull familj
som gav honom det han behoévde under de nio forsta
aren av hans liv. Hans systrar stottade honom genom
livet. Och som ett maskrosbarn féormadde han leva
och suga naring ur de ynka uttrycken for mansklig
godhet och omtanke som fanns:

”... det fanns dnglar aven pa detta karlekslosa stélle.
Vaktmastare Tage var en sadan. Ingen forestindare
i varlden kunde skrimma honom till att borja hata
barn. Vi visste snart var vi hade var beskyddare. Han
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var den sdkraste, den vi kunde lita pa aven nar vi hade
pallat applen och gémt dem pa hoskullen for att ha
och knapra pa nér vintern kom. Vi upptacktes — och
skyddades av var 6verangel! Han visste vad det var att
vara barn. Att vara inlasta barn.”

Ake Johansson och Nelson Mandela

Det ar inte fel att jamfora Ake Johansson med Nelson
Mandela. Mandela satt fangslad i 18 ar pa Robben
Island. Bada hade orattmatigt blivit berévade den
manskliga ratten att leva i samhéllet. Sa mé’mga ar av
frlhetsberovandey Nelson Mandela 18 ar pa Robben
Island, Ake Johansson 32 ar pa olika anstalter. Bara
de starkaste klarar av ett sadant straff utan att fa sjalen
urholkad av radsla och langtan Ocksa Ake har burit
pa ett hat mot det skandliga 6évergrepp som lett till
dessa forlorade ar.

"Det var institutionen Hallagarden som gjorde mig
utvecklingsstord. Jag var inte utvecklingsstord nar jag
kom dit, men jag var det tio ar senare”.

Orattvist domd

Overtygelsen att ha blivit orattvist domd ger kraft
att kampa vidare. Dir kanske Ake trots allt skiljer sig
fran sina olyckskamrater. Att han pa goda grunder
kan havda att han inte hade nagon utvecklingsstor-
ning. Det férminskar inte hans vittnesmal. Men nog

tal det att reflekteras 6ver detta; att den stigmatisering
som stampeln utvecklingsstord medfor ar sa kraftig.
Att det faktiskt for de allra flesta lindrigt och mattligt
utvecklingssté')rda innebdr en daglig krinkning att fa
den stimpeln pa sig.

Akes bok stiller oss infor manga fragor. Bengt
Westerberg, den davarande socialministern, tog tag
i nagra i sitt valformulerade forord: ”Jag ser det som
en viktig uppgift i mitt arbete att bidra till att alla in-
stitutioner for manniskor med utvecklingsstorning
forsvinner. Det hjalps inte att institutionerna ar sma.
Hur mycket virme och ambition personalen an har,
innebr sjilva institutionsformen en kriankning. Ake
Johansson vittnar valtaligt om detta.”

Vem ar du?

Och vi andra: Vilken grupp ar det som manga idag
vill avskilja och gora till syndabockar for en ekonomi
som gar daligt eller for ohanterliga motsittningar i
samhéllet? Vilka ska i morgon sparras in eller frantas
ratten till en bra framtd?
Men den kanske allvarligaste frégan som Ake Jo-
hansson staller till sina medmanniskor ar anda denna:
Ar du en sddan som froken Gustavsson eller liknar
du vaktmastare Tage?

U nder 1970-talet tradde en ny medlemsgrupp fram och krévde sin plats — de som sjdlva hade en funktions-
nedsdttning. FUB férvandlades fran en ren foretradarorganisation till en organisation som soker férena
detta foretradarskap med kraven fran de utvecklingsstérda om att fa foretrada sig sjdlva. De forsta FUB-arna
pa 1950-talet betraktade den utvecklingsstorde som det "eviga barnet” och man deklarerade att "begreppet
barn maste fattas salunda, att vara skyddslingar ar barn i den meningen att de alltid dr beroende av vuxna

manniskors tillsyn och vagledning!

Men med Ake Johanssons intrdde pa scenen Il fdSrdomarna samman. Han blev den stora symbolen och

forebilden i Sverige och i varlden.

"Det vi hittills har ordnat 4r bara ett spel for galleriet’, sa Ake Johansson, nar han blev ordférande i sektionen

on

Klippan. "Det ségs manga vackra ord om inflytande, men det maste hdnda nagot ocksa"

Klippanstyrelsen 1999. Bakre raden: Ake Johansson, Markus Syrjld och Conny Bergstrom. Framre
raden: Lena Virgin, Britt-Louise Landstrém och Lars-Olof Olsson.

Klippan har idag bytt namn till Inre Ringen.
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G.A. Hjelmstrom tog initiativ till den férsta FUB-féreningen.

Gustav Adolf Hjelmstrém (1907 — 2000)

I Stockholm, den 17 november 1952 bildades FUB:s
forsta forening. Initiativtagare var Gustaf Adolf
Hjelmstrom. Han var utbildad socionom men var yr-
kesverksam inom rederibranschen. Familjen Hjelm-
strom hade en son med utvecklingsstorning och sag
samhallets fordomar, de upprorande férhallandena
pa vardhemmen och avsaknaden av verksamheter for
hemmavarande barn.

Gensvaret pa hans modiga initiativ var stort. Den 27
mars 1953 kom 525 personer till foreningens mote
och fram till 14 april steg medlemssiffran fran 180
till 283!

Gensvaret ute i landet var ocksa stort. Fran olika
hall tog man kontakt med honom och bad om hjalp
att bilda féreningar. Och han kom. Under aren fram
till 1956 bildades flera foreningar ute i landet och da
fanns ett underlag for att bilda ett riksférbund. Det
skedde den 22 april 1956.

Det var ocksa G.A. Hjelmstrom som formulerade
den forsta FUB-stadgan. Han ville att FUB skulle vara
ett forum for debatt och upplysning, paverka myndig-
heterna och ta initiativ till utvecklingsstérdas "inlem-
mande i samhallet”. Mal som star sig an idag.

Anna Sodenstierna (1901-1981)

Anna Sodenstierna var en rivig dam. Som folkpartis-
tisk landstingspolitiker, adlig och mamma till ett barn
med utvecklingsstorning var hon precis vad FUB
behovde. Dels var hon genom sin blotta existens ett
bevis for att utvecklingsstorningen inte bara forekom
bland de fattiga, dels var hon driftig och hade kontak-
ter. Hon satt med i riksforbundet FUB:s forsta styrelse
och var forbundets ordférande 1958-1962.

Anna Sodenstierna bland idel méan.

Vid den hér tiden fanns en klar uppdelning mellan
de manliga och kvinnliga medlemmarna. Mannen in-
gick i foreningarnas styrelser och bar bord och stillde
i ordning stolar till féreningstraffarna.

Kvinnorna deltog i syforeningsarbetet, vilket pa
den har tiden var en central del i FUB-foéreningarnas
arbete. Det var syforeningarna som, genom basarer
och forsiljning mm, tog fram resurser for manga av
verksamheterna, som t ex skolskjutsar och sommar-
kolonier.

Det som var bra med Anna Sodenstierna var att hon
tillhoérde bada lagren. Hon kunde bade driva fragor
med mannen och deltog ocksa i syféreningarnas ar-
bete.

En frdga som nu blev tydlig var om FUB skulle f6lja
samma utveckling som de flesta systerorganisatio-
ner i Europa och sjélva ta ansvar for att skapa ett bra
stod genom att bygga upp egna vardhem, dagcenter,
skolor mm. Anna Sodenstierna motsatte sig detta.
Hon skrev: "FUB ar givetvis beredd att genom egna
atgarder bringa sa mycket hjalp som mojligt till ut-
vecklingsstorda barn och deras familjer (men de egna
resurserna ar sma) ... och alla ar darfér medvetna om
att en vasentlig del av vart arbete maste inriktas pa att
stimulera samhalleliga organ till 6kade insatser.”

Det var klokt, for nar kraven pa institutionsavveck-
ling tog fart pa allvar, under senare delen av 1900-ta-
let, sa fick inte motstandarna samma o6vertygade stod
fran foraldraféreningen. Man hade inga egna ekono-
miska intressen i vairdhemmen.

Vid den hér tiden var Sverige anda inte riktigt mo-
get for kvinnor med makt. Flera medlemmar sa sig
behova en "auktoritet i centrala sammanhang” och
Anna avgick som férbundsordférande 1962. Men
innan dess hade hon inlett FUB:s samarbete med den
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Torsten Ramer var en féregdngsman inom barnpsykiatrin och
Riksforbundet FUB:s forsta ordférande. Mycket pa den tiden
handlade om att tvingas stélla upp pa olika uppvalgorenhets-

jippon. Bilden &r tagen nér han sitter i juryn for drets Lucia i
Stockholm 1956, vars insamlade medel skulle ga till den nya

FUB-organisationen.

nytilltraidde o6verinspektoren (senare medicinalra-
det) Karl Grunewald. Det skulle visa sig bli ett mycket
fruktbart samarbete!

Torsten Ramer (1902-1974)

Riksféorbundet FUB:s forste ordforande hette Torsten
Ramer. Som medicine doktor och sjalv foralder till ett
barn med utvecklingsstorning blev han en foregangs-
man nar det gallde barnpsykiatri och stod till barn
med funktionsnedsattning i skolan.

Han var ocksa en av de fa som, efter ett besok i Tysk-
land 1934, protesterade mot naziregimens redan da
negativa attityd gentemot barn med sarskilda behov.
Sa har skrev han i en rapport:

"Barnpsykiatrin och barnpsykologin i Tyskland som arbetar
med barn som har inldarningssvarigheter har det mycket
svart. Den framsta orsaken till detta tycks vara att den nu-
varande regimen tror att sdédana barn dr av samre material
som man inte vill slésa ndgra resurser pa!”

Naziregimens syn pa manniskor med funktionsned-
sattning ledde till mord pa ca 120 000 personer i den
s k eutanasiaktionen mellan 1940 och 1945.

Torsten Ramer var med och startade PBU (barn-
och ungdomsterapimottagningarna) pa 1930-talet.
1965 skrev han i Lakartidningen: "Hogstadiet okar
svarigheterna for de handikappade. Barn med inlar-
ningssvarigheter och beteendeproblem kommer att
fa den psykiska halsan forsamrad och riskerar social
utslagning och kriminalitet i den nya skolan”.

Han var en del av omvandlingen av tvangs- och fat-
tigvardssverige till en modern valfirdsstat med mod-
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Daniel Melin for runt i hela Sverige och startade nya FUB-
foreningar.

ravard, barnhilsovard och olika stodformer till barn
som hade svarigheter i hemmet och i skolan.

Daniel Melin (1892-1979)

Varje rorelse behover sin organisatoriska grovarbe-
tare. Daniel Melin ar kanske den som betytt mest for
att bygga upp FUB till en riksomfattande slagkraf-
tig organisation. Men till skillnad mot manga andra
hade han sjalv ingen direkt koppling till utvecklings-
storning. Annat an att han 1931-1958 arbetade som
rektor for skolan pa Johannesbergs Vardhem i Ma-
riestad. Johannesberg var det forsta storre vardhem-
met, grundat av Emanuella Carlbeck, och var lainge
ett monster for de andra vairdhem som byggdes upp i
Sverige pa 1800-talet och borjan pa 1900-talet.

Daniel Melin var fjarde sonen i en prastfamilj fran
Vastergotland. Hans fem broder blev alla praster och
aven Daniel blev sa smaningom prastvigd.

Nar han gick i pension stillde han sina krafter till
den nybildade FUB-organisationens tjanst. I stort sett
utan ersattning for hanland och rike runt och startade
FUB-foreningar. Han var en omtyckt féredragshallare
och ordnade moten med Roda Korset, Radda barnen,
Lions club, Rotary och kyrkliga organisationer for att
sprida kunskap om FUB-féreningarnas behov.

Han var ocksd, tillsammans med Bengt Nirje, ini-
tiativtagare till konfirmandlagren pa Flamslatt for
ungdomar med utvecklingsstorning. Darifran kom
sa smaningom de forsta kraven pa att personer med
utvecklingsstorning sjalva skulle komma till tals inom
FUB-organisationen.



mullrade det till pa Soci-
alstyrelsens davarande in-
nergard pa Karlavagen 100

i Stockholm. En ung ldkare fran Kristianstad vid
namn Karl Grunewald parkerade sin motorcykel
(Husqvarna) och stegade energiskt uppfor trap-
porna till det jattelika kontorskomplexet dar han
borjade sitt arbete som medicinalrad. Och sedan
skrevs det historia nar det galler stodet till perso-
ner med intellektuell funktionsnedséttning.

Men historia skrevs ocksd pa ett annat hall detta
viktiga ar. Da borjade en annan ung energisk man
sitt arbete inom samma omrade. Bengt Nirje hade
last juridik, filosofi, litteraturhistoria m.m. pa uni-
versitetet, han hade rest i Frankrike och USA, ar-
betat som journalist och som socialarbetare i ett
lager for ungerska flyktingar. Och det var dar som
den "gamle anarkisten” (hans egen beteckning)
borjade intressera sig for sociala fragor. Nu hade
han, 37 ar gammal, anstéllts som den forsta om-
budsmannen i Riksférbundet FUB. Inte hade man
da forstatt att det var en virvelvind man anstallt! Sa
har beskrev han sjalv sina ar pa FUB:

Nar man studerar filosofi pa universitetet far man
bland annat lara sig vad som &r bra fér méanniskorna,
hur vi ska handla mot andra, vad som ar rattigheter,
vad som ar medvetande, vem jag ar. Man far lara sig
manga sanningar. Nar man s& kommer ut i livet da
maste man tdnka och ta stéllning i praktiken. Det var
det som hdnde mig nar jag bdrjade som ombudsman
pa FUB 1961.

Jag visste att utvecklingsstérda kunde ténka och jag
larde mig vad de tdnkte. Anstalterna, institutionerna,
jag visste hur instangt dér var och hur maktldsa de var
som bodde dar. Men det géllde ocksd dem som bodde
hemmal Manga bodde som i ett akvarium. De hade
inte heller ratt att sdga till om vad de ville. D3, i borjan
av 60-talet, fanns inga dagcenter dar man kunde traf-
fas och inga gruppbostader. Mdnga kande sig oerhort
ledsna. De fick inte géra nagot. De tilltroddes inte att
kunna gora nagot. Det var som en stor depression éver
landet.

Det borjade i Danmark pa borjan av 60-talet. P4
Askhovs folkhdgskola dar vi frdgade oss varfor det

Bengt Nirje 1924—20@%6. Foto: Thomas,Barow

inte fanns ndgon folkhdgskola for utvecklingsstdrda.
Det var ocksa dar vi forst formulerade utvecklings-
stordas ratt till vuxenundervisning, folkhdgskola och
LL-Idsning.

1965 anordnade vi en kurs pa Flamslatts kursgard
utanfor Skara. En del av kursen byggde pa évningar.
De utvecklingsstorda akte sjdlva buss in till Skara och
Skovde for att handla. De klarade mycket mer an vad
mamma och pappa sa att de kunde. Men var och en
var de sa ensamma, de hade trakigt. Da bildade de
Flamslattsklubben.

Det dér blev min "Attitydférandringsapparat”. Vi hade
kurser for 20 utvecklingsstorda per gdng. Det kom
kanske fyra frdn varje stad och de kanske hade tva
handledare med sig. Da delade viin dem i grupper sa
att ingen fick trdffa sddana som de kdnde sen forr. De
traffade nya manniskor hela tiden. D3 visade det sig att
de utvecklingsstérda kunde mycket mer an vad deras
handledare trodde. Det var handledarna som blev
elever och de utvecklingsstorda som blev deras ldrare!
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Vi hade kurser i foreningsteknik sa att de larde sig hur
det fungerar i samhadllet. P4 kurserna kom ofta fragan
upp vad man skulle géra pa kvallarna. Jag sa: "Det har
jag inte ordnat. Det far ni 6sa sjdlva. Det ar er kvall" Da
ordnade de sina egna fester och det var ofta det som
man tyckte var roligast med hela kursen:

— Det gjorde vi ju sjalval, sa man.

For det mesta fortsatte de att tréffas nar kurserna var
slut.

Skoévdekonferensen 1968 blev det stora genombrottet.
For forsta gangen i varldshistorien samlades utveck-
lingsstorda sjdlva och sa hur man ville ha det. De som
deltog jobbade i tre dagar. De valde sin egen styrelse
och manga hade térar i gonen efterdt. Men fran FUB
kom det ocksa manga protester: "De bara sdger som
Bengt Nirje sdger at dem att gora’, sa man.

Jag svarade att ingen manniska dger ratt att utéva
makt dver ndgon annan manniska, Férdldrarna har inte
ratt att bestamma fullt ut dver sina barn. Och de har
definitivt inte ratt att styra dver andras barn.

Manga sa att de utvecklingsstérda var som barn eller
ungdomar. Att det kanske var bra ur pedagogisk syn-
vinkel att utvecklingsstdrda hade en egen styrelse eller
att det var nyttig terapi for dem.

Men jag sa att det dr mer &n pedagogik och mer an
terapi och de dr inga barn eller ungdomar. De dr vuxna
manniskor som uttrycker sina faktiska erfarenheter. Det
ar det det handlar om.

Sa jag tvingades avga som ombudsman inom FUB.
Jag blev farlig. "Nirje maste stoppas!”sa man. "Han lar
utvecklingsstorda att ténka sjalval”

(FUB:s forskningsdagar 2001, referat Hans Hallerfors)
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Interior fran ett vardhem for per-
soner med utvecklingsstorning
i USA 1960.

Bengt Nirjes normnaliserings-
princip anvandes som en mur-
bracka for att fa bort dessa inhu-
mana anstalter.

Under 1960-talet besoktes vart land upprepade
ganger av den amerikanske presidentens kommitté
om omsorgerna om utvecklingsstorda. De hade hort
talas om hur vi har férsokte tillimpa nagot som kall-
lades normaliseringsprincipen vid den intensiva ny-
byggnationen och uppbyggnaden av 6ppen service
som paborjats. Bakom normaliseringsprincipen stod
Bengt Nirje och han ombads beskriva den i ett av de-
ras betankande som publicerades 1969. Det blev en
klassiker.

Normaliseringsprincipen

Normaliseringsprincipen ar egentligen ganska enkel.
Levnadsomstindigheter for utvecklingsstorda skulle
motsvara det normala livet. Det som var Nirjes smarta
idé var att han definierade vad detta innebar. Vilket
forsvarade for dem som ville trolla med korten. Det
normala livet, sa Bengt Nirje, bestar av atta delar:

1/Normal dygnsrytm. 2/Normal veckorutin. 3/Normal drsrytm.
4/Att fa genomgad de normala faserna i livet. 5/Att fa sina krav
respekterade. 6/Att fd leva i en tvakonad vérld. 7/Normal eko-
nomi. 8/Normal byggnadsstandard.

Nirjes betinkande spreds i hundratusentals exem-
plar 6ver hela USA och Kanada. Olika forfattare pu-
blicerade ett flertal bocker i amnet och Bengt fordju-
pade principen i en rad vetenskapliga artiklar. Han
blev en eftertraktad foredragshallare varlden over.

Demokrat

Men Bengt Nirjes viktigaste insats ar for mig inte lan-
seringen av normaliseringsprincipen utan hans omut-
liga forsvar for demokratin. Det var nar han, trots be-
tydande motstand, stddde de utvecklingsstordas ratt
att sjilva fa organisera sig och uttrycka sin mening,
som han blev den féregangsman som han fortfarande
ar.

Bengt Nirje avled den 8 april 2006, 85 dr gammal.



lagre klasserna i Sverige. Det var dar man hit-

tade de daliga arvsanlagen som borde utrotas
for att den Svenska folkstammen skulle bli frisk och
framstdende. "Sinnesslohet” bekampades genom gif-
termalsforbud, steriliseringslagar och avskiljandet av
dessa manniskor till anstalter dar de sparrades in pa
livstid.

l ange kopplade man utvecklingsstorning till de

Arbetarrorelsen

Richard Sterners pappa var bankdirektor. Men trots
sin borgerliga uppvaxt anslot Richard sig till Socialde-
mokraterna efter att han studerat statistik pa universi-
tet. Han fick jobb pa Socialstyrelsen dar han arbetade
fram till 1937, da han blev medarbetare till Gunnar
Myrdal och darmed en av de tongivande inom ar-
betarrorelsens idéutveckling. Han var drivande nar
arbetarrorelsen utformade sin efterkrigspolitik och
arbetade som statssekreterare pa handelsdeparte-
mentet 1945-1952.

".ser han fin och trevlig ut”

1943 fick han och hans hustru Margareta ett barn,
Tord, som inte utvecklades sa som de hade trott. Och
det var da som Richard Sterner gjorde ett avsteg fran
det som tidigare varit 6verhetens normala tillviga-
gangssitt nar de fick ett barn med utvecklingsstor-
ning. Han och hans fru vigrade att gdomma undan
barnet! De skickade inte ivag det till en privat insti-
tution i Smaland, inte heller gomde de undan det i
nagot rum i Ostermalmsvaningen (man riknar med
att det pa 1950-talet fanns ca 100 personer som levde
undangoémda i rum pa Ostermalm pa grund av ut-
vecklingsstorning).

Visstvar det Margareta som fick ta huvudansvaret for
Tosses uppfostran men ganska snart bérjade han folja
med pappa Richard pa hans promenader i rask takt
pa Stockholms gator. Och det var helt sensationellt.
Sa omvilvande att den promenerande generaldirek-
toren (Richard utnamndes 1952 till generaldirektor
for Forsakringsinspektionen) och hans pojke med
funktionsnedsattning kom med i en reportagefilm.

Det ar svart for oss idag att forstd inneborden i den-
na revolutionara handling, men som normbrytande
praktik kan den jamforas med nar Sverige fick sin for-
sta kvinnliga statsminister — hm, nej just det, dit har vi
ju inte kommit an...

"Tord heter han eller Tosse, och vi tycker mycket
om honom, hans mor Margareta och jag. I vara 6gon
ser han fin och trevlig ut.”, skrev Richard. Det finns
ocksa manga berittelser om Richards och Tosses pro-
menader. I FUB:s medlemstidning UNIK berattades:
"Richard och Tosse akte sparvagn. Medpassagerarna
gjorde olampliga miner mot Tosse. Med skarpa och
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Richard Sterner (1901-1978).

mycket hogt sa Richard: "Det ar forvisso ingen mansk-
lig rattighet att slippa se utvecklingsstorda”.

Visste vilka tradar man skulle dra i

Den modige Richard Sterner var med pa en kant nar
Riksforbundet FUB bildades och senare, tillsammans
med Bengt Nirje och Allan Everitt, satte han sin pra-
gel pa forbundets utveckling. Richard visste hur sam-
hallet fungerade, han visste vilka tradar man skulle
dra i for att fa resultat och han 6ppnade dorrar till
departement och utredningar.

Listan pa fragor dar FUB var drivande blev allt ling-
re. Det gallde battre stod till foraldrar, ratt till plats
i forskolan, battre skolor, battre boende och syssel-
sattning, battre halsovard och tandvard och mycket
annat.

Vardhemmen

Trots att de flesta personer med utvecklingsstorning
bodde pa vardhem och anstalter var detta annu inte
nagon stor fraga for FUB. Vardhemstinkandet satt
annu djupt nedborrat i samhallets och FUB:s install-
ning till vad som var majligt.

Man ville forvisso fa bort de statliga specialsjukhu-
sen for “asociala sinnessl6a” men ansag anda att det
borde fa finnas "goda vardhem”.

"Lat de intagna i stallet delas upp i sma grupper
och fa vara bosatta i villor eller sjukhem. Givetvis un-
der sakkunnig lakarbehandling och 6versyn av valut-
bildad personal”, skrev Richard 1976. Men redan da
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hade utvecklingen borjat ta fart at ett helt annat hall.
Tio ar senare kom en ny omsorgslag som innebar att
alla vairdhem och anstalter borjade avvecklas.

Utvecklingsstordas inflytande i organsiationen

En annan fraga, som FUB hade boérjat ndrma sig var
den om personer med lindrig utvecklingsstorning
skulle ha nagot inflytangle 1 forbundets verksamhet.
Lars-Goran Zallin och Ake Johansson var drivande
och fick stod fran FUB:s forsta ombudsman Bengt
Nirje. Men det tog lang tid och manga hetsiga diskus-
sioner innan Richard Sterner lit sig 6vertygas. Forst
da blev han drivande nér det gillde utvecklingsstor-
das ratt till inflytande. "FUB skall drivas inte bara for
de utvecklingsstorda utan med dem”, sa han.

INBJUDAN
TILL

RICHARD
STERNER-dagen

Lérdagen den 27 januari kl. 13.00 — ca 17.00.

TRIBUNAL:
Uppfyller Sverige FN:s deklaration om de
psykiskt utvecklingsstérdas rattigheter?

Vittnesmal frén publik och frén pa forhand
vidtalade.

Nya Riksdagshuset
Brunkeb torg, Hotellinga
Plan 10, Stora Partilokalen

Arrangér: Riks-FUB
HCK

Vardarféreningen i AB lan
Aktionsgruppen PUS

Alla intresserade inbjudes delta.

Vilkomna!

Tva roster om Richard Sterner:

Den framste foretradaren

Efter sin pensionering blev Richard Sterner den
framste foretradaren for personer med funktions-
nedsattningar i vart land.

Han var ordférande i Statens Handikapprad, HCK,
Riks-FUB m.m. och initiativtagare till FN:s deklara-
tion om utvecklingsstordas rattigheter.

Efter hans dod 1978 anordnade Handikappfor-
bunden, Vardarféreningen och Aktionsgruppen for
psykiskt utvecklingsstorda i Stockholms lan "Rickard
Sterner-dagen” i januari 1979 och mars 1980 i Stock-
holm. Sammankomsterna utformades som en tribu-
nal — en domstolsliknande konferens — for att avsloja
den politiska efterslapningen i att efterkomma FN:s
deklaration om de utvecklingsstordas rattigheter
fran 1971.

Sture Gustafson: "Man skulle kunna saga att Richard Sterner var FUB-rérelsens nes-
tor. Ingen har som han praglat organisationen. — Richard Sterner sdg aldrig handi-
kappfragorna isolerade. De var for honom en del i ett storre komplex av orattvisor i
samhallet. Och dem kom Richard att aktivt bekampa i hela sitt liv. Han var fylld av ett
omutligt rattfardighetspatos och han hade visionen om ett samhalle for alla”

Allan Everitt: "Han sag inte de utvecklingsstdrdas problem som en isolerad foreteel-
se. Han brannmarkte specialisttankande och har som ingen annan uppmarksammat
vikten av samarbete 6ver fackgranserna. — Richard Sterner besatt en sallspord for-
maga att entusiasmera sina medarbetare. Vi larde oss att inte slas ner av motgangar.
Sjalv lyckades han alltid hitta nya infallsvinklar och gav aldrig ett slag forlorat”

FUB ¢ DE SOM GICK FORE
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rarnas roster borjade na in till landstingsfullmaktige

och regeringskanslier och nar moéten, debattartiklar
och opinionsyttringar till slut skulle resultera i forandringar pa
riktigt — da fanns Allan Everitt dar! For forandring kraver i de
flesta fall lagstiftning och om det var nagot som Allan Everitt
beharskade sd var det just detta.

N ar organisationen FUB vixte fram, nar de arga forald-

Den saklige juristen

Om Richard Sterner var ambetsmannen som kunde 6ppna dor-
rarna till maktens boningar och Bengt Nirje var visionaren som
rorde om i grytan, sa var Allan Everitt den korrekte och saklige
juristen som lade den rattsliga grunden for mycket av dagens
stod till personer med intellektuell funktionsnedsattning.

Mindre vardhem och vérdbidrag

Allkan Everitt 1921-2010 Det borjar pa 1950-talet nar Riksforbundet FUB bildas. Allan
Everitt staller sitt juridiska kunnande i féorbundets tjanst. I en
skrivelse till inrikesminister Rune Johansson kraver man en
oversyn av 1954 ars lag och man reagerar mot att “vissa svarskotta
psykiskt utvecklingsstorda” endast kan fa vard pa nagra centrala
statliga anstalter. Man kraver mindre vardhem med hemliknan-
de karaktar och det beh6vs ekonomiskt och personellt stod till
foraldrar som vardar sina barn hemma. Eftersom sadant st6d
saknas dr i praktiken sluten vard det enda alternativet for manga
foraldrar.

Framstallningen om ekonomiskt stod gick till Socialpolitiska
kommittén och ett vardbidrag till fordldrar som viardade sina
utvecklingsstorda barn hemma inférdes 1964. Han sjalv var en
avmanga foraldrar som borjat vagra att lamna sina barn till vard-
hem. Allans son Goran hade en utvecklingsstorning och bodde
hemma.

Rattighetslagen!

Men viktigast var nog anda arbetet med den Omsorgskommitté
som foregick 1985 ars omsorgslag. Idén med en rattighetslag for
personer med utvecklingsstorning var Allans fran boérjan. Den
hade véaxt fram som en 6vertygelse nir man sag hur latt det var
att kora over och strunta i denna grupp. Om de, av statsmakter-
na tillerkandes vissa klart definierade rattigheter som t ex bostad
och arbete, sa skulle det bli svarare for lokala makthavare att
strunta i dem, aven om de inte hordes.

Bengt Nirje, Richard Sterner och Allan Everitt pa vag till
riksdagen, 1967.
Ur FUB-Kontakt nr 5-6, 1967.
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Ett av Allan Everitts forsta uppdrag
som FUB-jurist var att skriva till re-
geringen och begdra att man skulle
stdnga de statliga specialsjukhusen for
"vissa svarskotta psykiskt utvecklings-
storda” Vipeholm, utanfér Lund, var en
sddan anstalt. Dar hade sedan 1945 de
s k sockerforsoken pagatt. | forsknings-
syfte hade man matat patienterna
med en extremt klibbig och sot diet i
syfte att framkalla karies. De fick sina
tander helt forstorda.

W@WWW@;Q ‘

_

Och 1985 ars omsorgslag blev den forsta rattighets-
lagen!

Inackorderingshemmen, som funnits pa forsok,
blev nu en rattighet och doptes om till gruppbostad.
For att fa statsbidrag for dessa kravdes att var och en
skulle fa en egen ligenhet. Dessutom infogades alla
de rattigheter (utom ratten till personlig assistans
som kom med LSS, 1994) som idag finns i LSS § 9.

Effekterna blev langtgaende. Den viktigaste var
att lagen innebar dodsstoten for anstaltssverige. Nu
paborjades pa allvar anstalts- och vardhemsnedligg-
ningarna. Och, till skillnad fran vad som hiande med
psykiatrin vid nedlaggningen av sinnessjukhusen, sa
skedde avvecklingen pa ett bra sitt. De som flyttade
ut fick det i de allra flesta fall ofantligt mycket battre!

Fick bort omyndighetsforklaringen

Men Allan Everitts juridiska kamp fortsatte. Han spe-
lade en viktig roll néar det gallde att fa bort omyndig-
forklaringen av personer med utvecklingsstorning.
Och han kom sjalvfallet ocksa att bidra till utform-
ningen av LSS.

Behovet av diskrimineringslagstiftning

Under 1970- och 1980-talen satt Allan Everitt i sty-
relsen for Handikappforbundens centralkommitté,
HCK. Dar argumenterade han for rattighetslagar och
var med och formade forslaget till den myndighet
som blev Handikappombudsmannen och vars upp-
gifter senare kom att inga i Diskrimineringsombuds-
mannens. Han sag tidigt behovet av en heltickande
diskrimineringslagstiftning.

Allan Everitt och Riksforbundet FUB:s

davarande ordférande Anna-Lena Krook, 2008.

FUB ¢ DE SOM GICK FORE

Vipeholm 1968. Foto: Hdkan Holmberg.

"Vi som hade formdnen att fa arbeta ndra Allan
under de handikappolitiskt heta dren pé 80-ta-
let kan vittna om hans osvikliga lojalitet, hans
generositet att dela med sig av sitt kunnande
och inte minst av sin tid. Han fanns alltid till
hands ndr man behévde hans stéd och var alltid
beredd att stdlla upp ndr kriserna infann sig.”
Barbro Carlsson
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THE CHILD
IN
THE GLASS BALL

A Corsrasoss SModbar's Saney

14

1940 gifte sig Karin Stensland Junker
med Bengt Junker och tillsammans
blev de ett team som kom att férdndra
villkoren for personer med funktions-
nedsattning i Sverige. | 30 ar, till Bengts
dod, var de tillsammans verksamma pa
en rad olika plan ddr de med en aldrig
sinande energi drev pa utvecklingen.

DiCT
LDOBAR

Karin Stensland Junker var en flitig foredragshallare oftai FUB S regl.

Karin

Manga som varit pa kontroll av sina smabarn (7-9
man) pa barnavardscentralen har moétt nagot som
kallas for Boel-testet. En liten pingla som man pingla-
de med utanfér barnets synvinkel och sag om barnet
reagerade. Blicken Orienterar Efter Ljudet — BOEL.
Och Boel var ocksa namnet pa ett av uppfinnarens,
Karin Stensland Junkers, barn som hade autism.

Fran borjan var Karin en levnads-
glad och aktiv flicka fran en bok-
forlaggarfamilj pa Lidingé som
dromde om att bli balettdansos.
Men efter studenten kom hon pa
Bl andra tankar och utbildade sig till
- |} journalist.

Nar hon var 24 ar moétte hon
Bengt Junker och tillsammans fick
de fem barn varav tva, Boel med
svar autism och Anders med ut-
vecklingsstorning.

Karin blev intresserad och del-
tog aktivt i bildandet av FUB och
1968 borjade hon studera psyko-
logi. Som mor till tva barn med
funktionsnedsattning férstod hon
betydelsen av att barnet tidigt far
en kanslomassig kontakt. Och det var dd som hon ut-
arbetade Boel-testet vilket ledde fram till en doktors-
avhandling 1972. Provet ar enkelt och férhallandevis
tillfrlitligt. Det blev darfor snabbt rutinatgard pa de
svenska barnavardscentralerna.

Da hade hon langt tidigare, 1961, gett ut boken
"De ensamma” som handlade om barn med autism.
Boken blev en sensation. Ingen hade tidigare skild-
rat autism med sa inkannande och 6ppen blick. Den
oversattes till manga sprak.

o Hope for Rosrded Ohildrns.

Lekoteken

Karin var en flitig foredragshallare vilket ledde till att
manga foraldrar tog kontakt med henne. En avdem
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var forskollarare Evy Blid som ocksa hade ett barn
med funktionsnedsattning. Tillsammans skapade de
en traffpunkt for foraldrar pa riksforbundet FUB:s
kansli. Sa smaningom, nar man flyttat till battre loka-
ler, utvecklades traffpunkten till det forsta Lekoteket.

Pa Lekoteket kunde foraldrarna fa rad och kost-
nadsfritt lana hem anpassade leksaker till barnen.
S& smaningom flyttades verksamheten till en villa
som tillhorde Manillaskolan for gravt horselskadade
barn, diar Bengt Junker var styrelseordférande. Har
anordnades studiedagar och kurser for personal och
man skapade en metodik som gick ut pa att genom
lek utveckla barnets alla sinnen.

Lekotekverksamheten spreds over landet (och ut-
omlands) och snart borjade man utbilda personalen
pa sommarkurser pa Scoutrorelsens folkhogskola
Kjesater med Evy Blid och Karin Junker som arrango-
rer.

Idag lever Lekoteken vidare i regionernas barnha-
bilitering.

Karin Stensland Junker fick en rad hedersutmar-
kelser och var bland annat docent vid Karolinska In-
stitutet. Hon dog 2008.

Det faller dig inte in att tycka

att hela dangen ar mindre vacker
darfor att sma och svaga blommor
vaxer sida vid sida

om storre och grannare.

Varfor tycker vi inte

att det ska vara lika sjalvklart
att manniskor far vaxa upp
sida vid sida

fastan de ar olika rustade!

Dikt av Karin Stensland Junker
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Bengt

Bengt Junker foddes 1913. Nar han var elva ar blev
han sjoscout och det kom att pragla hans liv framover.
Han sags ha varit en vetgirig och stindigt nyfiken
pojke. Snart visade det sig att han ocksa hade organi-
satoriska talanger och nar han var 23 ar borjade han
sitt arbete for scoutférbundet. Da hade han redan
tagit studentexamen och borjat lasa juridik. Senare
utbildade han sig ocksa pa Handelshogskolan.

Madnga toppjobb

Han fick en rad jobb, bland annat som disponent i
Bonnierkoncernen och VD fér Nordiska Uppslags-
bocker. Ja, listan pa toppjobb inom stat och naringsliv
blev mycket lang.

Han var en av sin tids hdjdare och 1963 kom han in
iriksdagen for hogerpartiet. Dar blev han av den kon-
servative skribenten Gunnar Unger kallad "Sveriges
ende professionella idealist”. Han var, skrev Unger:
”...en mycket praktisk och vid behov mycket hardfor
idealist med konkreta mal och stor formaga att fa
dem forverkligade.”

Bengt Junker var ocksa kristen och hade fatt venia
— ett sarskilt tillstand for lekman att predika vid guds-
tjanst i Svenska kyrkan. Men sitt mesta engagemang
lade han i scoutrérelsen dar han 1951 blev chef och
1960 till 1966 forbundsordférande. Hans fina kontak-
ter med naringslivet gjorde att han fick loss resurser
och under 1950- och 1960-talen vixte scoutrorelsen
sa det knakade.

Scoutrorelsen stodde FUB

Det var nu som Bengt Junker pa allvar borjade anvén-
da sin position for att stddja handikapprorelsen (som
den hette da). Han lyckades fa scoutrorelsen med sig
1 olika aktioner for att utveckla battre stod till horsel-
skadade barn, blinda barn och barn med CP-skada.

Det socialdemokratiska statsradet Hildur Nygren
skrev: "Sveriges Scoutforbund har skrivit ett kapitel i
svensk socialhistoria, som vi aldrig kommer att glom-
ma”.

Bengt Junkers ndsta insats blev stodet till perso-
ner med utvecklingsstorning. Aven dar ordnades
insamlingar och stora resurser slussades over till det
nystartade riksforbundet FUB, dar han sjalv satt med
i styrelsen. Eftersom det var han som skaffade fram
pengar hade han ocksa stort inflytande 6ver hur de
skulle anviandas. Bland annat bekostade de anstallan-
det av den forsta ombudsmannen, Bengt Nirje, och
skapandet av ALA, en fristaende forskningsstiftelse
som var inriktad pa livsvillkoren fér personer med ut-
vecklingsstorning.

Folkhogskola och lager

Nar Scoutrorelsen 1964 startade en egen folkhogsko-
la i Vingaker, Kjesiter, s gjordes den “handikappan-
passad” och den 6ppnades for personer med funk-
tionsnedsattningar.

Bengt Junker var ocksa med och skapade Ly-
sestrandslagret, ett speciellt scoutlager dar barn med
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"Envar har ratt att nd gransen for sin formaga’, brukade Bengt Junker
saga. Han fick scoutrérelsen att ordna insamlingar som bland annat
bekostade FUB:s forsta ombudsman. Foto: Gésta Nordin.

funktionsnedsattningar deltog. Till lagret kopplades
ocksa ett konfirmandlager med samma inriktning.

Lysestrandslagret utanfor Lysekil fick flera efter-
foljare: Marsbacken utanfor Vistervik, Asundsholm
i Sjuharadsbygden och Viken utanfér Karlsborg. Det
senare riktade sig till barn med utvecklingsstorning.
Kanske det forsta exemplet pa verklig inkludering.

Bengt Junker blev mycket hyllad for sina insatser.
Han blev bland annat hedersdoktor vid Uppsala Uni-
versitet. Men han levde ett hektiskt liv och dog redan
1970.

1965 fick Bengt Junker
Vasaorden for sina huma- [
nitara insatser.
Undervisningsradet
Hildur Nygren 6verlam-
nade orden pa Scouter-
nas forbundskansli pa
Drottninggatan i Stock-
holm. Till vanster star
Karin Stensland Junker.
Bilden &r hdmtad fran
Foreningen Scoutmu-
seets vanner, Arsskrift nr
12,1995, varifran manga
uppgifter i texten ocksa
ar hdmtade.
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ivan Gunnarsson var kanske urtypen for de

s / arga modrar som under dren praglat mycket

av FUB:s arbete. Alltid i farten, alltid slagkraf-

tig i diskussioner och alltid rattfram i sin kritik avsnéla
politiker och oskickliga tjansteman.

Vivans stridbarhet var aldrig av det gnalliga slaget.
Den var grundad i en djup politisk 6vertygelse om alla
manniskors ratt. Fran uppvaxten i ett arbetarhem till
solidaritetsarbetet med den Spanska republiken som
krossades av fascisterna. Flera av hennes nara vainner
stupade i Spanien. I kampen mot nazisterna hjalpte
hon till att gdmma flyktingar. Det berattas att statspo-
lisen bevakade henne och ofta nar hon slutade sitt
arbete vintade en polis pa andra sidan gatan. Efter
ett tag tog hon mod till sig och bjod polismannen
pa fika. Det visade sig att de kom fran samma trakter
och snart blevde goda vanner. En vinskap som varade
under manga ar.

Som sa manga i hennes generation utbildade hon
sig pa Brunnsviks folkhogskola och 1945 traffade
hon forfattaren Gunnar Gunnarsson. Aret dirpa
valdes hon in i stadsfullmaktige som representant for
kommunisterna. Hon engagerade sig bland annat i
sociala fragor och skola och kultur. Bland vinnerna
fanns manga svenska forfattare, som Nils Ferlin, Erik
Blomberg och Stig Sjodin. Hennes litterdra intresse
kom till uttryck i journalistik och essder samt i dikt. Pa
grund av Ungernkrisen 1956 lamnade Vivan kommu-
nistpartiet och blev radikal socialdemokrat. Allt mer
av hennes tid gick at till FUB eftersom ett av hennes
och Gunnars barn, Olof, hade en utvecklingsstor-
ning.

Carlslund — en av de storsta anstalterna

I borjan av 1960-talet flyttade Olof till Carlslunds vard-
hem utanfor Stockholm, en “totalanstalt” med 6ver
500 platser dar det var meningen att personer med
utvecklingsstorning skulle kunna bo fran vaggan till
graven. Sa hér berittade Vivan langt senare:

Ndr var son flyttades till Carlslund kom jag for forsta gang-
en i kontakt med ett stort vardhem. Jag var oférmdgen
att kunna beddma Carlslund som vardanstalt for barn och
ungdomar. Jag hade aldrig sett ett vardhem forr. ... Jag
upplevde ett stort och sterilt sjukhus. Stora sovsalar, Idnga
korridorer. Personal i sjukhuskldder. Den gav ett intryck
av att hela anldggningen var uppbyggd omkring sjuka
manniskor. Och har skulle man Idmna sitt barn for kanske
livstids vard.

Jag saknade ett stalle dar man kunde fa sitta med sitt barn.
Det fanns inget. Antingen fick man sitta i dagsalen tillsam-
mans med alla andra barn och personal, eller annars fick
man ga ut. Var vadret daligt fick man uppsdka en trappa
eller en port att sdtta sig i. Jag tillbringade mdnga regniga
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Vivan Gunnarsson, fodd Christiernin, 1915-2001.

hostdagar forsta aret, sittande pa en stentrappa med min
son, medan méanniskor passerade upp och ner. Det fanns
inga besdksrum och sovsalarna var lasta pa dagtid, sa dar
kunde man inte heller ga in. ... Man s&g andra foraldrar
ibland men kontakten var det sémre med. Ibland mottes
man i en trappa, pa vagarna eller i skogen. ... Madnga pa
Carlslund hade inga foraldrakontakter. ... Manga foréldrar
avraddes redan pa BB att ta hand om sina barn. "Ldmna
bort. GIdm bort. Ni kan fa fler” Hur manga gjordes forald-
raldsa av lakare och sjukhus som trodde sig vara valme-
nande? Man skrev in och placerade barn pa vardhem utan
att ens tala med foraldrarna forst. Det var bara att finna sig
i "experternas”rad.

Ur "Handikapprorelsens historia”

Vivan startade en foraldraférening pa Carlslund
och var dess ordférande i tio ar. Féreningen ordnade
med helgresor till hemmen for dem som bodde pa
Carlslund och besoksbussar for fordldrar och andra
anhoriga. De ordnade med utfarder och olika sam-
mankomster for de anhoriga och deras barn och de
lag pa forvaltningen om anslag till forbattringar.

Foraldrarddgivningen

Pa borjan av 1960-talet traffades Vivan och Marianne
Skantz, den senare hade varit med redan 1962 nar
Stockholms FUB-forening bildades. Marianne ar-
betade som familjeradgivare inom kommunen och
manga foraldrar med utvecklingsstorda barn vinde
sig just till henne eftersom de kdnde till att hon sjalv
hade ett barn med utvecklingsstorning.

Vivan och Marianne beslot att starta en egen
foraldraradgivning i FUB:s regi. 1965 blev Vivan for-
aldraradgivare hos FUB i Stockholm. Det fanns inga
pengar till 16n forran fyra ar senare. Da hade foraldra-
radgivningen blivit en viktig del i FUB:s verksamhet.
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P4 Carlslunds vardhem i Upplands
Vasby norr om Stockholm bodde Vivan
Gunnarssons son Olof. Vardhemmet
startades 1901 som en privat anstalt.
S& smdningom togs den dver, forst

av Stockholms stad och sedan av
landstinget och byggdes ut. Carlslund
betraktades under 50- och 60-talen
som flaggskeppet bland vardhemmen
i vart land. Stort, nybyggt och flott med
egen ldkare och duktig personal. Och
studiebesok frdn hela varlden. S& har
skulle utvecklingsstoérda vardas! Men
under andra halften av 60-talet gick
luften ur ddacken och under 70-talet
avslojades forfallet. Sedan tog det 10 ar
att ldgga ned hela anstalten med 6ver
500 utvecklingsstorda och dver 1000
personal. Foto: Thomas Olsson.

Forutom den individuella radgivningen kunde man
den vagen fanga upp brister och behov som FUB-
foreningen kunde driva gentemot myndigheterna.

Semester med Tage

Vivan Gunnarsson blev en viktig kraft inom FUB.
Alltid stridbar och alltid engagerad. "Har kommer
landstingets daliga samvete”, sa man om henne (det
mesta av stodet till personer med utvecklingsstorning
lag, fram till 1994, pa landstingen). I flera ar satt hon
med i Riksférbundet FUB:s styrelse och manga gang-
er deltog hon som representant for FUB pa Omsorgs-
namndens moten.

Pa slutet av 1960-talet lyckades hon driva igenom
anslag till en semesterverksamhet for Carlslunds-
foraldrarna déar de och deras barn kunde vistas nagra
veckor tillsammans pa Bommersviks kursgard.

Varje sommar fick de besok av Tage Erlander som
hade gatt i pension efter alla ar som statsminister.
Han och hans fru Aina Erlander brukade sitta linge
och prata med dem.
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Gladjens hallplats
Fére pendeltdgens tid dkte man buss till Carlslunds
vdrdhem. Hdllplatsen ddir vi steg av hette Glddjen!

Ordet har mist sin klang
ligger tungti munnen
otympligt att uttala
hanger kvar i luften

hos bussforaren.

Tre kronor enkel, tack!

En timmes kryssning med bussen.
- egnahem och nybyggda skolhus,
radhus, bensinmackar,

kyrkor, grustag, gravskopor
Filadelfia.

Farjkarlen

har blivit bussforare.

Fraktar svikna férhoppningar,

tomma drommar. Tunga tarar.

Unga angsliga 6gon. Gamla resignerade.
Unga osdkra ben. Gamla trétta.

Gladjens hallplats.

Gratt skjul med bank.

Anslagstavla och tidtabell.
Gunnebostangsel med grindéppning.
Carlslunds vardhem

vid Gladjens hallplats.

Nagra timmar vistas vi med drémmar. Leder
dem. Sjunger for dem.

Drar rullstol. Dansar. Leker

Fangar in en glimt av igenkdnnande.

GOmmer undan en handtryckning som en skatt.

Vi ljudtydare, 6gonletare, teckentydare
skattsokare, lasdyrkare, dérrknackare
vid Gladjens hallplats ...

Dikt av Vivan Gunnarsson

Interior fran Carlslund pa 1970-talet.
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1999 anordnade FUB tva forskningsdagar for personer med utvecklingsstorning pa Billingehus i Skévde.
Forskare fran olika universitet och hogskolor férelaste for dem som deras forskning handlade om. Det
blev manga intressanta moten! En av dem som deltog var sjélvklart Lasse Zallin som da under 25 ar
hade kdmpat for att personer med utvecklingsstorning sjdlva skulle kunna paverka och synas mer i FUB.

nder 1970-talet pagick manga strider som

l I handlade om hur stodet till personer med ut-

vecklingsstorning skulle utformas och om vil-

ket inflytande de sjalva skulle ha 6ver sina liv. Det var

avgorande ar. Manga moten holls i olika forsamlings-

lokaler. Pa dessa moten fanns det ofta en rost som

mer an de flesta stod ut och kravde att personer med

utvecklingsstorning skulle respekteras som individer.

Det var en ilsken och patrangande rost som fick alla
att lyssna. Den rosten tillhorde Lasse Zallin.

Forsta styrelseledamoten

Lars Goran (Lasse) Zallin var pionjar for utvecklings-
stordas medinflytande. Han var den forsta person
med utvecklingsstorning som 1976 adjungerades till
FUB:s forbundsstyrelse och han deltog tillsammans
med Richard Sterner vid konferenser ute i landet.

Han var ocksa ledamot av rikssektionen Klippans
forsta styrelse. 1976 medverkade han ocksa i en film
som hette "Bryta is” och som kom att betyda mycket
for att bekampa fordomarna mot personer med ut-
vecklingsstorning.
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ILSMH:s kongress 1982 — en vattendelare

1981 var det ett Internationellt Handikappar. Fragan
om handikappade personers roll och status i samhal-
let debatterades flitigt och ledde till att ILSMH:s (In-
ternational League of Societies for Persons with Men-
tal Handicap) boérjade tinka om. Vid sin kongress i
Nairobi 1982 erbjod man ett specialprogram, ett s k
"parallellprogram”, sa att dven personer med utveck-
lingsstorning skulle kunna medverka.

Lasse Zallin var en av de 30-tal deltagare som fram-
forde sina rekommendationer till kongressens avslu-
tande generalforsamling, ett budskap som stallde krav
pa 6kad jamlikhet och férbattrade forutsattningar for
att gora dessa personers deltagande mer meningsful-
la.

NFPU om ratten att bestdmma

Nu borjade det handa saker. I Norden fanns vid denna
tid en betydelsefull organisation, Nordiska Forbun-
det Psykisk Utvecklingshamning, NFPU gav bland an-
natut en liten tidskrift Psykisk Utvecklingshdamning. Den
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redigerades av Karl Grunewald pa Socialstyrelsen och
var vitt spridd 6ver hela Norden.

Vid NFPU:s Generalforsamling 1991 antogs en
handlingsplan med de viktigaste arbetsomradena. En
av dem var "Ratten att bestémgna” och arbetet med
detta leddes av Benita Johans, Aland och Lars-Goran
Zallin, Sverige. Plotsligt gick det inte langre att igno-
rera ratten till inflytande och sjalvbestimmande.

Den statliga utredning som sa smaningom skulle
utmynna i LSS-lagstiftningen tog intryck och inférde
de s k malsattningsparagraferna 5—7 som bland annat
sager:

Verksamhet enligt denna lag skall framja jamlikhet i levnads-
villkor och full delaktighet i samhallslivet ...

Malet ska vara att den enskilde far mojlighet att leva som
andra. ...

Verksamheten skall vara grundad pa respekt for den enskil-
des sjélvbestammanderatt och integritet. Den enskilde skall
i stdrsta mojliga utstrdckning ges inflytande och medbe-
stdmmande dver insatser som ges. ...

Den enskilde ska genom insatserna tillférsakras goda lev-
nadsvillkor. Insatserna ska vara varaktiga och samordnade.
De ska anpassas till mottagarens individuella behov samt
utformas sd att de ar latt tillgangliga for de personer som
behover dem och stérker deras formdga att leva ett sjalv-
standigt liv.

Efter de stormiga aren pa 1970-talet flyttade Lasse
Zallin tillbaka till Skelleftea dar han arbetade som in-
formerare pa FUB. Han har fortsatt att kimpa for att
personer med utvecklingsstorning ska ha ett bra liv
och slippa att utsattas for ringaktning och nedvérde-

"Lasse Zallin var den forsta person med utvecklingsstérning som

var med och uppvaktade regeringen. Jag var med pa FUB:s lands-
mote 1978 i Ronneby och det var férsta gdngen som en person med
utvecklingsstorning fick ga upp i talarstolen och framféra sina asikter.
Det var Lasse. Det &r ett dgonblick jag aldrig glémmer. Ahdrarna satt

forstummade”

Elaine Johansson, f d férbundsordférande for FUB.

Jons Malmsten, till vanster, occh Lasse Zallin hjdlptes at att driva kravet pa att personer med intellektuell funktions-
nedsattning skulle fa ett reellt inflytande dver FUB:s verksamhet. Har kopplar de av vid Pie Blumes (da FUB-ombuds-
man) sommarstuga pa Vikbolandet.

FUB ¢ DE SOM GICK FORE
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Nar Anders Warngren foddes
1952 med en svar intellektuell
funktionsnedsattning blev det
startskottet for hans foraldrars
livsldnga engagemang for
honom och for alla andra som
hade det som han.

Nar Anders foddes fanns det

i stort sett inget stod till de
nyblivna féraldrarna. Barnla-
karna radde dem att placera
barnet pa en institution. Men
de vagrade. Istéllet tog de 1969
initiativ till FUB:s lansféorbund
i Alvsborgs lan. John Warngren
blev dess forste ordférande
och till en borjan slogs han for
att fa landstinget att stilla upp
med hemvardare till de som
hade barn med funktionsned-
sattning. Man startade ocksa,
tillsammans med Roda Korset,
ett lekotek for dessa barn.

Tog mycket tid
Engagemanget inom FUB tog
mycket tid och kraft fér John
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- Titta pd de hoga
anstaltsfonsterna
som nu haller pa
att trasas sonder!
Aret &r 1983 och
orten ar Vaners-
borg. Ndgra mil

- norrut, i Mellerud,
sitter John Warn-
gren och glads
over forstorelsen.
Till en del &r det
hans fortjanst att
de Norra klini-
kerna nu rivs. Dar,
bakom de hdga
gallerférsedda
fonstren, haridver {8
femtio r man levt B
insparrade for att
de betecknats som
sinnessloa och '
asociala.

och Gun-Lis Warngren. John
var ute pa sina resor som for-
saljare och uppkopare och den
mesta fritiden gick at till enga-
gemanget i FUB, pa lokal- och
riksplan. Gun-Lis skotte firma-
kontoret och markservicen i
hemmet tills Anders 1979 flyt-
tade till Kroppefjallshemmet,
ett vardhem for 108 "elever” i
Melleruds kommun.

Tveksam till virdhemmen
John hade, som FUB-ordféran-
de, motsatt sig byggandet av ett
nytt barnvardhem i linet. Men
nar det gallde Kroppefjallshem-
met och Nicklasbergs virdhem
i Vanersborg for 149 personer
var han mer tveksam. Tidigt
hade han borjat samarbeta
med Karl Grunewald som var
medicinalrad pa Socialstyrel-
sen.

— Karl kom och hilsade pa,
berattade Gun-Lis for mig 2016.
— Han ville att Kroppefjalls-
hemmet skulle laggas ner men

vi och personalen stretade

John och Gun-Lis Warngren med sonen Anders som
1991 fick plats i en gruppbostad. Bilden &r fran 2001.
Anders avled ar 2015, 58 &r gammal.
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emot. Tack och lov sa fick Karl

ratt! Hemmet lades ner 1991.
Och Anders flyttade till en
gruppbostad. Dar hade han det
mycket battre!

Foérandringens vindar

Under 1970-talet lyckades John
och Gun-Lis skapa respekt hos
landstinget som vid den har
tiden var ansvarigt for stodet

till personer med intellektuella
funktionsnedsattningar. Genom
att anvanda sig av pressen om det
behovdes och genom att bjuda
in saval landstinget som FUB-
medlemmarna till moéten med
forskare, debattorer och besluts-
fattare sa lyckades man fa med
sig alla i de fordandringens vindar
som nu boérjade blasa.

Specialsjukhuset
Den stora striden gallde special-
sjukhuset i Vanersborg.

1916 hade Vastgota regemente
komumit till staden. De huserade
i flera pampiga kaserner. Men tio
ar senare beslots att regementet
skulle avvecklas och 1927 halades
fanan pa regementet for sista
gangen. Vad skulle man da goéra
med kasernerna?

FUB ¢ DE SOM GICK FORE

Staten hade under 1930-talet
beslutat sig for att skapa speciella
mentalsjukhus for “svarskotta”
personer med intellektuell funk-
tionsnedsattning. Och nu beslot
man att anvanda kasernerna till
detta.

De statliga specialsjukhusen
Vipeholm i Lund, Salberga i Sala,
Vastra Mark i1 Orebro och Kalls-
hagen i Vanersborg inhystes alla
i forskrackliga gamla kaserner.
Ofta tog man ocksa 6ver den
stamanstallda personalen.

Pa Killshagen inhystes 240
”asociala sinnessloa man”. 1972
kom Karl Grunewald dit pa in-
spektion och riktade stark kritik
mot specialsjukhuset. John gick
ut i pressen och stodde Karl. Till-
sammans blev de ett team som
drev landstingen i Vastra Gota-
land och staten framfor sig.

Eftersom John nu ocksa satt
med i FUB:s forbundsstyrelse fick
han vara med pa de arliga traf-
farna med vardchefer fran hela
landet. Inriktningen dar fran
FUB:s sida var att specialsjukhu-
sen borde bort. Sa smaningom
fick man landstingen med sig pa
att "ta hem” dem som sparrats in
dar.

John Wérngren var en stridbar forkam-
pe for utvecklingsstordas rattigheter.

” Har pa FUB:s landsmote 1972.

Kallshagen bytte namn till
Norra Klinikerna och sedan
forsokte landstinget skapa ett
nytt vardhem pa samma plats,
Nicklasberg, men med den nya
Omsorgslagen, 1985, var vard-
hemmens tid forbi.

Trots protester fran personalen
och trots arga insandare i lokal-
pressen, som ofta riktade sig mot
Johns inflytande 6ver besluten, sa
lades anstalterna ner.

— FUB maste mérkas, sa John
nar jag intervjuade honom nagra
manader innan hans bortgang.

— Man har tappat bort den
samhallspolitiska biten! Nar det
galler privatiseringarna och allt
annat som hander nu borde FUB
spela en helt annan roll som
forsvarare av utvecklingsstordas
rattigheter!

Sedan skrockade han i telefo-
nen:

— Foreningen for Ungdomens
Bevarande — FUB!

Anders avled 2015 och John
2020. Gun-Lis framlever sina
dagar pa ett dldreboende i Mel-
lerud.
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unnar Kylén var psykolog och professor i pe-
G dagogik vid Stockholms universitet nar han

1968 fick i uppdrag att leda en forskargrupp
pa Riksforbundet FUB:s forskningsstiftelse ALA. Un-
der elva ar inriktade han hela sin kraft och forskning
paatt undersoka hur den intellektuella funktionsned-
sattningen (IF) paverkar manniskors verklighetsupp-
fattning. Hur paverkar bristerna i begavning perso-
nens sitt att forsta och samspela med sin omgivning
och hur ska ett bra stod vara utformat?

Vad innebér begavning?

Vid denna tid var detta en revolutionerande install-
ning. Hittills hade man sett utvecklingsstorningen
som ett statiskt tillstand som kvalificerade inneha-
varen till livsling forvaring pa anstalt. Men Gunnar
Kylén var intresserad av vad begavningen egentligen
innebar for en manniskas verklighetsuppfattning.

Han studerade Piagets teori om begavning och
utifran den formulerade han en egen teori om det
som da kallades begavningshandikapp. I denna teori
fanns inte utrymme for de slappa och direkt skadliga
beteckningar som idag blivit alltmer frekventa: "tidig
utveckhngsnlva” “star pa en trearings niva” osv. Det
ar beteckningar som leder fel bade vad galler mén-
niskosyn och synen pa hur stédet bor vara utformat.
Att de anda anvands i sa stor skala sdger nagot om hur
viktig kunskap langsamt eroderat bort i takt med att
regering, kommuner och privata vardforetag struntat
i utbildningsfragorna.

Hur utvecklas verklighetsuppfattningen?

I sin analys av begavningsutvecklingen gick Gunnar
Kylén noggrant till viga. Hur ordnar man sina sinnes-
intryck? Hur utféor man tankeoperationer? Vilken ab-
straktionsniva finns i tinkandet? Fragorna var manga
men de gick att bena upp. Och i svaren lag en djupare
forstaelse for hur individen formar tillimpa sina er-
farenheter for att utveckla sin verklighetsuppfattnig.
Dérigenom blev det ocksa lattare att se och forsta hur
graden av begavning paverkar tankeprocesserna.

Tre nivaer

For att kunna beskriva den intellektuella funktions-
nedsattningens konsekvenser delade Kylén in ned-
sattningen i tre stadier, A-, B- och C-stadierna, dar A-
stadiet stod for en grav funktionsnedsattning medan
C-stadiet betecknade en lindrig.

Men, skrev Gunnar Kylén, det ar mycket viktigt "att
vi kanner hela manniskan.” Samspelet mellan person
och milj6 paverkar ocksd begavningsutvecklingen.
Genom att lara oss forsta individens olika egenskaper
och hur de samspelar med omgivningen kan vi skapa
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alfade

en miljo som béttre tar till vara forutsattningarna hos
den enskilde. Detvar detta Kylén kallade "helhetssyn”.

Abstraktionsnivan i tankandet

Gunnar Kylén brottades med samma problem som vi
har idag: Utvecklingsstorningen eller "den intellek-
tuella funktionsnedsattningen” var och ar ett luddigt
paraplybegrepp. Den innefattar manniskor med helt
olika behov och forutsattningar. Det gar knappast att
gora ett konkret pastaende om vad IF innebar for in-
dividen eftersom det man da pastar bara ar giltigt for
nagra fa. Darfor ar det nodvandigt att ocksa studera
hur graden av funktionsnedsattning forandrar indivi-
dens majligheter att tinka och forsta.

Gunnar Kylén konstaterade att abstraktionsnivan
hos en person med intellektuell funktionsnedsattning
utvecklades langsammare och vid vuxen alder stan-
nade den pa en lagre niva. Men, skriver Gunnar Ky-
lén: "Den langsammare utvecklingstakten gor att en
person med begavningshandikapp pa varje stadium
av sin utveckling hinner gora fler erfarenheter an ett
normalutvecklat barn, Han kan saledes inte liknas vid
ett barn vad galler den funktionella begavningen.”

Praglade en generation vdrdare

Det var nu aventyret startade! Kyléns teorier om be-
gavning och begavningshandikapp och hans "helhets-
syn” pa manniskan trycktes i enkla héften av FUB:s
forskningsstiftelse ALA. De spreds over landet och
kom att bli en hornsten i den davarande grundutbild-
ningen for personal inom omsorgerna.

Nu kom nyutexaminerade vardare tillbaka till sina
avdelningar, féor pa den har tiden bodde de flesta
personer med utvecklingsstorning fortfarande pa an-
stalter, och borjade se pa sitt arbete pa ett helt nytt
satt. Och pa den milj6 som man arbetade i! For, som
Gunnar Kylén torrt och sakligt konstaterade, sa borde
man minst vara normalbegavad for att klara av en vis-
telse i anstaltsmiljo utan att ta skada. Ju allvarligare
funktionsnedsattning man hade desto storre skada
tog man av anstaltsvistelsen — tvart emot vad man ti-
digare trott!

Gav den vetenskapliga grunden

For dem som kampade for att laigga ner anstalterna
var Gunnar Kyléns forskning betydelsefull. Han gav
en vetenskaplig grund for pastiendena om anstaltsli-
vets skadlighet, som var svar att forbise.

A-, B- och C-stadierna kom si smaningom att bytas
ut mot beteckningarna grav, mattlig och lindrig ut-
vecklingsstorning.

Men sjalva ansatsen, att det var mojligt att skapa
forstaelse, kommunikation och utveckling genom att
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Gunnar Kylén, 1929-1994, var
psykolog och professor i pedagogik.
Mellan 1968 och 1979 arbetade han
som vetenskaplig ledare och chef
for FUB:s forskningsstiftelse ALA
(anpassning till liv och arbete).

Gunnar Kyléns forskning var
inriktad pa att forsta utvecklings-
storningen i samspelet mellan man-
niska och miljo.
Det finns tva fantastiska foreldsning-
ar av Gunnar Kylén pd natet:
www.fungerandemedier.se

| dem utvecklar han sin syn péa be-
gavning och begavningshandikapp.
Vdrda att ses!

lara sig mer om graden av begavningsnedsittning och
om individens hela livssituation, kom att pragla en ge-
neration medvetna vardare och arbetsledare. Det var
mycket tack vare dessa kunskaper som Overgangen
frain omhandertagande omsorger pa anstalt till per-
sonligt stdd i integrerat boende gick sa smidigt.

Invandningar

Man kan ha invindningar mot vissa av Kyléns slutsat-
ser. Sa ar nog t ex inte hans kategoriska pastaende
om att en person pa A-stadiet enbart forstar och age-
rar har och nu, helt riktig. Och en del av dynamiken
kan latt ga forlorad i sjalva klassificeringen. Dessutom
kanns en del termer lite mossiga.

Hur nd fram?

Tveklost ar anda att indelningen i stadier och “hel-
hetssynen” var enkla hjilpmedel som gjorde det
mdijligt att fundera kring hur man nadde fram till en
individ. Sjalv minns jag tex en diskussion i en perso-
nalgrupp dar vi kom fram till att all form av ironi for
alltid skulle vara bannlyst fran gruppbostaden. Helt
enkelt eftersom ironin férutsatter en sa hog grad av
abstrakt tinkande att den ocksa hos personer med
lindrig utvecklingsstorning skapar forvirring och osa-
kerhet. Den diskussionen hade varit omojlig utan Ky-
lén!

Nyutgava

Mycket av den kunskapsgrund som skapat forstaelse
for vad utvecklingsstorning ar har legat i trada under
2000-talet. Personalutbildningarna har lagts ner och
forskningen har antingen inriktats pa de s k neuropsy-
kiatriska diagnoserna eller pa inflytandefragor.
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De stora kunskapsluckor som idag finns inom LSS-
verksamheterna fylls av glattiga och ytliga presenta-
tioner.

Det finns ocksa ett forakt for de kunskaper som
Kylén representerar. Bakom pastaenden som “det
racker med sunt fornuft” eller "man kan inte stalla
nagra generella kunskapskrav pa personalen efter
som stodet ar sa individuellt” ligger en pafallande
nonchalans och nedvardering av vilka krav man mo-
ter i arbetet med stod till personer med omfattande
funktionsnedsattningar.

Istallet mo6ter man ibland en 6vertro pa modelaror
dar beteendet star i centrum och personalen instru-
eras att fora listor over oonskade uttryck. Att dessa
s k "evidensbaserade metoder” pa fullt allvar lanseras
som metoder for arbete i gruppbostader ar i sig ett
matt pa hur langt vi hamnat fran Kyléns humanistiska
insikter.

Gunnar Kylén ville nd ut
till de berdrda. | tva tunna
haften: Helhetssyn pd

Ménniskan (1979) och ::::',:t:,:: : pi
Begdavning och

Begdvningshandikapp (1981) Begavning och
sammanfattade han sina begév"ingshandikapp

forskningsresultat pa ett
begripligt satt. Dessa

skrifter har betytt mycket

for generationer av foraldrar och
anstallda. Stiftelsen ALA gav
2012 ut en sammanslagen
nyutgava av dem.
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Valgdrenhet ar

de mdnskliga rattigheternas
motsats!

Det var tidigt 1960-tal nar Sture Gustafson och hans
davarande fru Sonia fick reda pa att deras son Staffan
hade en utvecklingsstorning. I ett litet kansli traffade
de Bengt Nirje som da var FUB:s forsta ombudsman.
Och diarmed borjade ett 30-arigt engagemang i FUB-
rorelsen for Stures del.

- Jag arbetade da med kyrkans tidning, Var kyrka,
och Bengt foreslog att jag skulle hjalpa FUB med ett
litet medlemsblad, berattar Sture. Den omvandlades
sedan till FUB-kontakt med Ann Bakk och Inger Fri-
mansson, deckarforfattaren, som redaktorer.
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Van med Bengt Nirje

Bengt Nirje och Sture blev nara vanner.

— Bengt var sa positiv och energisk, haret stod all-
tid pa dnda! Och han hade fullt av idéer! Vi kunde
sitta pa kvallen och pl6tsligt var han tvungen att ringa
till ”Kalle”, Karl Grunewald, som da var medicinalrad
pa Socialstyrelsen, och om han satt och at middag sa
Bengt till honom att ga fran matbordet for detta var
viktigare!

FUB ¢ DE SOM GICK FORE



Pa FUB:s kansli motte Sture ocksa Rickard Sterner.

- Vi hade manga duster trots att vi hade samma
grundinstéllning. Jag stod ju mer till vanster och var
val ganska omogen. Vi tyckte om varandra, och Ric-
hard gjorde verkligen en fin insats for FUB. Han job-
bade alltid gratis!

Synen pa valgorenhet

Sture Gustafson var med och startade en lokalféren-
ing for FUB i Nacka. Hanss engagemang ledde ho-
nom vidare till FUB:s forbundsstyrelse och till dess
verkstallande utskott. Men dar hamnade han i hetluf-
ten. Den stora striden gallde synen pa vilgorenhet.

— Mycket hingde pa vilgorenhet, vid en hér tiden.
Var familj fick t ex en julkorg fran Lions i Tyreso! Det
dar var jag helt emot och jag blev osams med manga.
Vilgorenheten ar de manskliga rattigheternas mot-
sats! Det dr en ideologisk fraga, men inom FUB for-
stod man inte detta.

Slutet av 1960-talet och hela 1970-talet var en tid
med stora motsattningar. Sture lamnade i protest for-
bundsstyrelsen men fortsatte som ordférande i lans-
forbundet och i FUB Stockholm. Han medverkade
ocksa i Vardarféreningen, en radikal personalorgani-
sation som bland annat drev kravet pa att alla skulle
ha ratt till ett eget rum.

— I det sammanhanget maste man ju lyfta fram Karl
Grunewald pa Socialstyrelsen. Utan honom hade nog
anstalterna funnits kvar aven idag. Han var ju den
som jag stod narmast, ideologiskt sett.

Etik och moral

Sture Gustafson borjade nu intressera sig for de etiska
och moraliska fragorna som hanger samman med var
syn pa manniskor med svara funktionsnedsattningar.
Tidigt lyfte han fragorna runt fosterdiagnostik och
do6dshjalp.

— Jag har forsokt se dessa fragor ur deras synvinkel.
Hur reagerar en person med funktionsnedsattning
pa fragorna om fosterdiagnostik. Vad innebér det nar
vi sdger att vissa personer inte ar onskvarda?

Ofstad, Bishofsberger och Wijkmark

For mig var Sture Gustafsons bok: "Var syn pa etik” en
ogonoppnare. Att forsvara allas manniskovarde kan
tyckas sjalvklart. Men varfor? Sture skrev, enkelt och
begripligt om svara ting. Det blev efterhand ett stort
antal bocker som framfor allt riktade sig till yrkesverk-
samma och anhoériga. Men var hamtade han sjélv sin
inspiration?

— Jag har tre viktiga inspiratorer: Filosofen Harald
Ofstad, Erwin Bischofberger och forfattaren Carl-
Henning Wijkmark. Den forste ar ateist och den
andre ar katolik, som jag. Carl-Henning vet jag inte
riktigt, trots att vi blev valdigt goda vainner och samta-
lade dnda tills hans dod i september.

Idag ar Staffan 58 ar. Han bor i en gruppbostad i
Tyreso och arbetar med hastar i den dagliga verksam-
heten. Sture har fyllt 82 r och lever i coronakarantan
i Svarta utanfor Degerfors, dar han ocksd har sina rot-
ter. Och trots alla motsittningar ser han tillbaka pa
sina manga ar inom FUB med gladje:

— FUB har betytt valdigt mycket for vildigt manga,
sager han bestamt.

"Stodet maste granskas. Svarar verksamheten mot behoven? Vad brister? Framjar
strukturerna ansvar och sjalvstandighet eller vanmakt och underkastelse?

Aven vardideologierna — nedtecknade i exempelvis LSS och socialtjanstlagen

— maste sattas under lupp. Vad menar vi med honnérsord som integrering och
helhetssyn? Kan det vara sa att integrering, som i princip ar efterstravansvart, inte

leder till ett gott liv alla gdnger?

Malsattningarna som vi har och alla kommunala Funktionshinderpolitiska do-
kument, vad har de for funktion? Ar de fasader som vi gor oss markvardiga dver?
Eller garanterar de att manniskor med funktionshinder verkligen ska fa den service
de behdver? Om det sista alternativet galler, hur forklarar vi da glappet mellan de
vackra formuleringarna och de knappa resurser som stalls till forfogande for att

gora ord till handling?

Vi maste granska oss sjdlva ocksa. Vad ar viktigast for oss: att vara politikerna till
lags? Eller att vara lojala med vardbolagets ledning? Eller med chefer och kolleger?
Eller med facket och partigruppen? Eller att vara solidariska med manniskor med
funktionsnedsattningar och deras familjer?”
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"Nar jag var elva dr visste jag inte att
det var onormalt att gd pa sdrskola
och bo pd elevhem. Jag visste inte sd
mycket om min varld da. Men sé blev
jag retad mer dd och jag bdrjade ma
ganska daligt. P4 elevhemmet dar jag
bodde da visste man inte vad man
skulle gora, jag blev mer och mer
inne i mig sjalv.

En dag sa man till mig att man
skulle ringa till min kurator som
kunde komma och prata med mig.
D4 sa jag till personalen, att jag vill
kunna tala med er som jag kdnner.
Och jag bara kande hur arg jag blev.
Den gangen kom det manga tdrar.
D4 ringde man till Thomas. Han
kom och han vantade tills jag hade
lugnat ner mej, sen bodrjade samta-
let. Han tog sig tid och lyssnade pd
mina fragor och gav mej svar. Ett av
svaren 16d sa har: "Du ar utvecklings-
stord Elisabeth, men vi tycker om
dej som du ar”

Utvecklingsstord, vad ar det? Och
vad betyder orden "vi tycker om dej
som du ar"? Det forsta har Conny
svarat pd. Men det andra skulle jag
svara pa. Vi tycker om dej som du
arl Dom hér orden fick mej att se pa

mej sjalv och mina vanner.”
Referat av Kent Ericsson fran ett
anférande av Elisabeth Broberg vid en
konferens i Stockholm 21 sept. 1992.

Elisabeth Broberg var bara
18 ar nér hon, 1984, steg upp i
talarstolen pa en konferens med
NFPU (Nordiska Féreningen
Psykisk Utvecklingshamning).

— Jag var jattenervos, berattar
hon. Jag hade kopt en ny kavaj
och en ny kjol. Och det blev
alldeles tyst nar jag hade talat om
manniskovardet.

Gomorron Sverige

Tre ar senare blev hon bekant for
en stor del av Svenska folket. Det
populdra TV-program som sandes
pa lordagmornarna "Gomorron
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Sverige” hade fatt vetskap om Eli-
sabeth och ville ha med henne i
programmet. Man sokte efter
henne pa dagcentret dir hon ar-
betade. Men personalen tolkade
tystnadsplikten som att de inte
ficklamna ut hennes adress, ja, de
kunde inte ens verifiera att Elisa-
beth arbetade dar. Men redaktio-
nen gav sig inte och lyckades till
slut fa fram en inbjudan till henne
om medverkan. Den 28 november
1987 sindes programmet.

— Det var Fredrik Belfrage, Lill
Lindfors, Sture Allén och jag som
satt runt ett bord, berattar Elisa-
beth.

Idag, nar personer med intel-
lektuell funktionsnedsattning
ofta syns i TV-rutan ar det svart
att forsta vilket genomslag Eli-
sabeths framtradande fick. Att
nagon satt dar och med stor
kraft presenterade sig sjalv och
begarde att fa bli tagen pa allvar.
Forfattaren till dessa rader minns

ElisdsalieBrdivebs iep tartd et «bl dalsksk.

den jublande kidnslan som infann
sig nar man kande att dirmed ett
fonster mot framtiden 6ppnade
sig.

Aven Elisabeth blev féorvanad
over reaktionerna:

— Det blev bara wow wow!, siger
hon.

Evangelist i pingstkyrkan

Nu fick fler upp 6gonen for Elisa-
beths formaga. En pastor i pingst-
kyrkan i Boras fraigade om hon
ville arbeta for dem. Elisabeth
tackade ja och dar blev hon kvar
i tva ar innan hon, efter en ettarig
bibelskola, fick arbete som evang-
elist med lonebidrag i Linkopings
pingstforsamling.

—Jag hade en ny och fin ser-
viceldagenhet och ett bra jobb.
Jag akte runt i hela Sverige och
forelaste om utvecklingsstorning
och manniskovirde. D4 madde
jag bra.
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Ombudsman i FUB

En dag sag Elisabeth en annons
i tidningen FUB-Kontakt (som
idag heter UNIK). Man sokte en
ombudsman som sjalv hade en ut-
vecklingsstorning. "Det dér later
intressant”, tinkte Elisabeth och
sokte.

— Det var Conny Bergqvist,
Lasse Zallin och jag som soOkte.

Elisabeth var 28 ar nar hon
borjade arbetet som ombudsman
pa halvtid pa FUB. Den andra
halvtiden hade hon kvar i Lin-
koping och det blev ett valdigt
pendlande.

—Jag jobbade for mycket, sager
Elisabeth. Och jag fick inte sa
mycket stod i min lagenhet som
jag kanske hade behovt. Jag
madde inte sa bra.

Till slut blev det f6r mycket
for Elisabeth Broberg. Hon blev
sjuk, lamnade det hektiska livet
som sprakror for alla som har en
utvecklingsstorning och flyttade

sa smaningom hem till Boras. I
nio ar holl hon sig borta fran allt
vad FUB heter.

Sitter med i presidiet!

—Men nussitter jag med i styrelsen
for FUB har i Boras, sager Elisa-
beth glatt. Och googlar man pa
Internet ser man att Elisabeth va-
rit i farten flera ganger.

Hon har bland annat slagits
for okad habersattning for dem
som arbetar i daglig verksamhet
och hon har protesterat mot att
hennes gruppbostad blev privati-
serad, vilket innebar att hon gick
miste om den personal hon varit
trygg med.

— Och pa arets riksstimma med
FUB ska jag sitta med i presidiet,
sager Elisabeth Broberg som
ocksa ibland nufortiden forelaser
om hur det ar att ha en utveck-
lingsstorning.

Elisabeth Broberg har aldrig varit radd for att sta for asikter som hon tror pa. Vid
valet 2018 var hon valambassador for att fa fler att rosta i Boras.
"Hon gjorde ett fantastiskt jobb!", berdttar Herawati Nowak, funktionshinderkon-

sulent.

Nedan ar Elisabeth pa utfard med sina vanner fran gruppbostaden i Boras.
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Oavsett vem du ir — forstagingsvilljare
eller statsminister, bott hir i genera-
tioner eller precis blivit medborgare
—din rést ir lika mycket viird som alla
andras. Men bara om du anvinder
den! Sa gor det, résta i valer.
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Vil du veta mer om hur det gir 1ill,
g in pi:

boras.se/klartjagskarésta
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arje folkrorelse med stora ansprak behover sin
skildrare. Nagon som samlar upp minnen och
erfarenheter, som beréttar om avgorande stall-

ningstaganden och vunna segrar. Den funktionen har
Olov Andersson for FUB.

Livslangt engagemang

Olov Andersson ar, som sa manga andra av FUB-rorel-
sens pionjarer en del av det demokratiska folkrorel-
sesverige som nu haller pa att avvecklas. For hans del
var engagemanget forlagt till centerrorelsen som pa
1970-talet var en drivande kraft for ett mer decentra-
liserat och miljomedvetet samhalle.

Olov och hans hustru Kerstin hade som unga slagit
sig ner i Tyringe utanfér Héssleholm dar bada arbe-
tade som larare. 1956 foddes deras andra barn, Brita,
som hade en utvecklingsstorning. Darmed startade
Olovs och Kerstins livslanga engagemang i FUB-ro-
relsen. Sa har skriver Olov:

| Finja, pa en dker utanfor Tyringe, 1&g det gamla arbets-
hemmet Backagarden. | Tyringe hade vi sett kolonnen
med de som dér kallades "backagardstoffarna’varje 16r-
dag komma vandrande i sin bruna rockar in till Pressby-
ran for att kdpa godis.

| Tyringe 1&g ocksa det privata vardhemmet Ekeliden
bakom sina hdga murar som skulle skydda mot insyn.
Det pratades mycket om de markliga varelser som vis-
tades darinne. |
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Hassleholm fanns sarskolinternatet Fridhem med
texten IDIOTANSTALT Gver entrén. Var det sddant som
skulle bli var Britas livsmiljo? Hennes framtid? Det var
dystert.

| vart sbkande efter ndgot svar hittade vi Forening-
en for Utvecklingsstorda Barn (FUB) i Hassleholm. Dar
fanns en grupp manniskor i samma situation som vi
och dar fanns information.

Jag fick hora talas om Normaliseringsprincipen, om en
Bengt Nirje, en Gunnar Kylén och om ett medicinalrdd
Karl Grunewald. S& smaningom blev jag ordférande i
Kristianstads lansforbund av FUB, medlem i lansforbun-
dets samradsdelegation med landstingets omsorgs-
namnd och fick senare uppgifter i Riksforbundet FUB.

Forskning och historia

Efter nagra ar inom lokalpolitiken och inom FUB
med moten, uppvaktningar och féreningsarbete kom
Olov efterhand att inrikta sitt intressepolitiska arbete
inom tva omraden. Dels borjade han intressera sig allt-
mer for den historiska bakgrunden till FUB:rorelsens
framgangsrika arbete, dels blev han intresserad av det
forskningsarbete som nu borjade ta fart inom den
akademiska varlden. Bada inriktningarna kunde han
forena nar han blev filosofie magister i handikappve-
tenskap vid hogskolan i Halmstad.

Han blev ocksa redaktor for FUB:s kunskapsmap-
par, som var ett avancerat forsok att serva medlem-
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marna med information om aktuell forskning och
metodutveckling.

Omfangsrik skriftstallning

Efterhand blev Olov Anderssons skriftstallning om-
fangsrik. Radar man upp hans artiklar och skrifter ser
man tydligt hur han betat av omrade efter omrade for
att forsta och skildra den utveckling som varit. Han
har grottat ner sig i protokoll, dokument och min-
nesanteckningar, han har intervjuat och forskat och
sedan har han sammanfattat sina fynd (en hel del av
denna skrift bygger pa Olov Anderssons historiska
texter). Men han har ocksa gett sin hogst personliga
syn pa utvecklingen och han har flitigt delat med sig
avsina erfarenheter som pappa. Hér ar nagra av hans
manga skrifter och artiklar:

® Ndgra tradar i« FUB-vdven. En genomarbetad his-
torik 6ver hur FUB bildades och vaxte till en stark
nationell organisation.

® FUB-epoken Richard Sterner 1956—1978. En fin his-
torik 6ver FUB-rorelsens kanske framsta och fargstar-
kaste foretradare.

® De starka modrarna. Om hur ett antal kvinnor inom
FUB forandrade samhallets stod till personer med ut-
vecklingsstorning.

® Den tredje kraften. Om radikala stromningar bland
personal pa vardhemmen under aren 1960-1980.

® En fordlders resa med Karl Grunewald genom omsorgs-
vdrlden. Artikel i "Omsorg i forandring”, som han
ocksa var redaktor for.

® Varfor dr det sa fa personer med utvecklingsstorning som
rostar? Artikel om utvecklingsstorning och politiskt
medborgarskap i tidskriften Intra.

® Diden dr inte lika for alla. Artikel om dldrande och
foraldraskap i tidskriften Intra.

Slapp institution

Olovs dotter Brita bodde aldrig pa institution. Hen-
nes forsta boende var ett inackorderingshem och se-
nare var hon en av de forsta att, 1991, flytta till en
gruppbostad i Hassleholm dar hon gatt i skolan och
dar hon hade sina vanner. Olov berattar:

Hon var med och planerade ldgenheten fran grunden.
Det var en spannande upplevelse. Det ar en fortréfflig
gruppbostad, personalen har varit stabil och Brita trivs
med dem och med sin kontaktperson som hon nu haft
i 20 a&r. En gdng forsokte landstinget att placera henne
pa ett dagcenter som hon inte gillade. Men det lycka-
des vi avstyrka. Nufértiden trivs hon bra i sin dagliga
verksamhet.

Oftaringer hon pd det inprogrammerade numret "Hej
- du pappa - vet du vem jag tréffade idag nar jag var
och handlade?”

Nar Brita flyttade in i sin ldgenhet i den nybyggda
gruppbostaden, beldagen bland alla de andra stora mo-
derna villorna, da féllde min fru och jag en tar av gladje.
Vi hade sett hur hon vaxte i sitt sjdlvmedvetande nar
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hon forstod att hon planerade for ndgot eget, ett eget
hem. Backagarden och idiotanstalten var mycket langt
borta.

2011 fick Olov Andersson FUB:s hederspris. I tid-
skriften Intra skrev han:

Inom FUB har jag kdmpat for normalisering och jag
har skrivit om integritet, sjdlvbestdammande och om att
personer med utvecklingsstdrning ska ha makt dver sitt
eget liv.

Hur garna vi och andra &n har forsokt leva upp till alla
de ddr fina orden sd ar det nog &nda sa att makten Gver
Britas eget liv ofta legat hos ndgon annan &n henne
sjalv. Det dyker alltid upp situationer ndr man som per-
sonal och foralder tar dver och gar emot sina vackra
principer. Det ar i alla de déar vardagliga situationerna
som vi ofta tar 6ver. Vi borde halla fingrarna borta och
lita pd dem det galler.

Det talas ofta om overbeskyddande féraldrar. De finns
sakert, men kanske ligger det ocksd i betraktarens
6gon. Den kdnslomdssiga bindningen och var oro och
omtanke kan tydas som 6verbeskydd av ndgon annan
som inte har samma ansvar och upplevelser. Handlar
det dter om makt 6ver den som inte kan utéva makt
sjalv?

Som foralder till en person med utvecklingsstérning
lever man standigt med denna ambivalens. Ingripa el-
ler inte ingripa, beskydda eller kdnna att man sviker.
Problemet ligger nog mest hos oss sjalva som foraldrar,
om man nu har den laggningen. Da dr det |attare sagt
an gjort att visa tillit, men kanske kan man ha nytta av
att plocka fram sina tankar och funderingar, sd att man
ser hur de ser ut.

Olov Andersson, Halmstad, fil mag och under
manga ar skolledare, har i flera arbeten belyst
FUB:s historia genom intervjuer, genomgdng av
arkiv etc. | detta arbete har han haft ett nara sam-
arbete med Hogskolan i Halmstad.
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Ste

Tage och Ingrid Hallvall 2002. Tage gick bort 2015 men Ingr.id ar fortfarande verksam som studicirkelledare for FUB:s éldsta foraldracirkel.

Tage och Ingrid Hdillvall ér barn av ett annorlunda Sverige. De bodde bdda péd landet
och fick inte Idisa till studenten. Men inom nykterhetsrérelsen Idrde de sig grunderna i
féreningsteknik och samhdillsbyggande, och pé folkhdgskolan, ddr de tréiffades, skaf-
fade de sig bildning och socialt engagemang. Sedan blev det Socialpolitiska institutet
i Stockholm fér bada. Sa sdg ju ofta bildningsgdngen ut fér dem som sedan, under
efterkrigstiden, byggde upp den svenska viilfdrdsstaten. Och ddr skulle ingen Idingre
behéva std med mossan i ndven for att fa mat och kldder till sina barn. Och ingen
skulle Idngre behova sdnda ivdig sitt barn till stora inhumana anstalter.

ngrid och Tage Hallvall var 72 respektive 79 ar nir
jag, hosten 2002, halsade pa i deras trivsamma lilla
radhus i Jonkoping.

Passjuka ledde till skada

Ingrid bjod pa nybakade bullar och berattade att de
redan pa 1950-talet beslot att sla sig ner i Jonkoping,
dar de bada kom att arbeta socialt. Ingrid fick bland
annat jobb som landstingets handikappkonsulent
och Tage blev avdelningschef for kommunens aldre-
och handikappomsorg.

De fodde tva soner, Mats och Anders, som klarat sig
brailivet. Men 1962 féddes Magnus och han kom att
forandra inriktningen pa deras liv.

Ingrid hade haft passjuka under graviditeten och
Magnus féddes med en virusskada pa centrala nerv-
systemet.
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— Jag var valdigt oférberedd pa detta, berittade
Ingrid. Lakarna pa barnavardscentralen klappade ho-
nom pa huvudet och sa att han nog bara var lite sen
i utvecklingen. Dom lyssnade inte pa vara farhagor i
borjan.

Det tog nastan fem ar innan likarna undersokte
Magnus ordentligt och konstaterade att han hade en
utvecklingsstorning.

— Det kindes bra, for vi forstod ju att det var nagot
som var fel.

Inte till Nannylund

Nar Magnus var sju ar ansags han som fardigutredd.
Det konstaterades att han hade en svar begavnings-
nedsattning och Ingrid och Tage fick beskedet att
Magnus skulle flyttas till virdhemmet Nannylund i
Eksjo dar traningsskolan fanns.
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Det far bli 6ver min doda kropp, sa Ingrid.

— Jag hade ju last lite barnpsykologi och jag tyckte
att barn skulle vaxa upp i hemmet om de kunde det!
Jag hade bland annat jobbat pa Lovsta ungdomsvards-
skola och jag visste vilka skador man kunde fa om man
fick vaxa upp pa barnhem.

—Pa den tiden var det ocksa sd att man fick vara glad
om barnen kom hem varannan helg, sa Tage. 1974
lyckades vi i FUB fa igenom att de skulle fa komma
hem en gang i veckan. Men det var ju kostnader for-
enade med det, sa det var inte populart.

Landstinget var pa efterkalken

Bade Tage och Ingrid engagerade sig i FUB. Tage som
bl a ordférande i lansféorbundet och Ingrid bl a som
ledamot i riksférbundets styrelse.

Lansféorbundet hade startats redan 1960 och rakade
ofta i konflikt med landstinget i Jonkopings lan. Men
Tage och Ingrid stod pa sig och snart borjade det
handa saker.

Fran att ha varit pa efterkilken, med manga sma
vardhem av skiftande kvalitet och flera stora institu-
tioner, blev Jonkopings lan en foregangare. Dar star-
tades det forsta korttidshemmet, dar inrattades sar-
skilda tjanster for avlosare i hemmet — en foregangare
till assistansen — och man lyckades fa landstinget att
forbattra stodet till anhoriga, bl a genom landstingets
hemvardsbidrag.

Redan pa 1970-talet fick man igenom att barn med
utvecklingsstorning skulle fa tillgang till fritidsverk-
samhet och daglig tillsyn ocksa efter att de fyllt 12 ar.
FUB-foreningen i Jonkoping startade det forsta fri-
tidshemmet for tonaringar ar 1980.

— Det handlade alltid om pengar, sa Tage. I borjan
fanns en stor snalhet och ovilja att satsa pa utvecklings-
storda. Ofta var de politiker i landstinget som agnade
sig at sociala fragor inte sd starka. Men sa smaningom
andrades detta.

Réttsombud

Ingrid var ocksa FUB:s rattsombud i Jonkopings lan.
Hon hjalpte personer med utvecklingsstorning och
deras anhoriga att hiavda sin ratt och, om det behov-
des, driva kraven vidare till domstol.

—Manga handlaggare vill anvanda socialtjanstlagen
istallet for LSS, berattade hon. Regler och rattspraxis
nar inte fram till de kommunala handlaggarna.

— Ett bekymmer idag ar att kommunerna forsoker
armbaga sig bort fran insatsen gruppbostad, sa Tage.
Manga klarar inte av att bo sjilva. Och det kan vara
svart att ha en massa personliga assistenter i sitt hem.
Tyvarr har ju dessa assistenter blivit ett genomgangs-
yrke och den insatsen har inte alltid fungerat sa bra.
Skillnaderna i samhallsstod mellan olika personer ar
ocksa vildigt stor. Stodet beror ofta pa vem som ar f6-
retagsam nog. Har man en stark stdllning i samhallet
sa har man littare att fa insatser. Kommunen skyller
pa att det ar den enskilde som ska soka. Men det star
ju ocksa att kommunen har skyldighet att informera
och hjalpa till att soka.
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Vi maste hjalpa till med frigorelsen

— Normala barn skoter ju frigorelsen sjdlva, berattade
Ingrid eftertanksamt. De borjar redan nar de ar ett
eller tva ar gamla. Men for oss som har utvecklings-
storda barn ar det mer problematiskt. Vi foraldrar
maste sjilva ta ansvar for frigoérelsen och hjélpa till
och puffa pa. Och det tar ju tid. Risken med de som
bor hemma lidnge, som till exempel var son Magnus,
ar att de hinner bli vuaxna. Da tar ju frigorelsen lingre
tid och kanske blir den dnnu mer smartsam.

Magnus flyttade sa smaningom till en gruppbostad
dar han trivs bra. Mern det var ingen latt sak.

— Vi var ju sa inbodda med varandra och han var
van vid att vi alltid fanns dar och servade honom. Och
for oss har det inte varit helt latt. Att personligt och
kanslomadssigt ga igenom frigorelseprocessen fran ett
vuxet barn, som varit sa beroende av stod och hjalp,
gav oss manga nya erfarenheter.

Cirkel i over 20 ar!

For Ingrid kdandes det viktigt att dela med sig av sina
kunskaper och erfarenheter till andra foraldrar. Na-
gotar efter att Magnus flyttat till gruppbostad startade
hon en foraldragrupp, en cirkel, som fick heta "Att
flytta hemifran” och pa den vigen ar det. Detta ar nog
den FUB-cirkel som funnits ldngst. I 6ver 20 ar har

man samlats och delat med sig av sina erfarenheter.

Gemensam kraft

Tage och Ingrid Hallvall har betytt mycket for de ut-
vecklingsstordas rattigheter i Jonkopings lan. Man
forstar att landstingsbyrakrater och kommunala tjans-
teman haft svart att sta emot den kraft som de tillsam-
mans utvecklade. Det marktes sa vél att de kunde ge
varandra stod genom livet och att de hittat ett fint
satt att samarbeta och forbattra livet for personer med
utvecklingsstorning och deras anhoriga i Jonkopings
lan.

Tage dog 2015, men Ingrid som fyllde 90 pa hosten
2020, traffade, nar detta skrevs, fortfarande sina van-
ner i foraldracirkeln.

1999 startade en studiecirkel for mammor till barn med utveck-
lingsstorning. Motor i studiecirkeln var Ingrid Hallvall vars son
Magnus flyttat till en gruppbostad. Hon hade, tillsammans med
maken Tage, arbetat manga ar inom FUB och hade ldng erfaren-
het av det intressepolitiska arbetet. Den studiecirkeln haller fort-
farande pa. Manga har blivit gamla och nagra har fallt ifran, men
man traffas anda regelbundet, for man trivs sa bra tillsammans!

Studiecirkeln 2010. Sittande: Wanda Arvidsson, Yvonne Nils-
son, Marianne Tvarsson, Krystyna Maciejewska, Ylva Lundin
och Karin Lago.

Staende: Yvonne Belin, Eva Hiibinette, Solweig Hoog, Mona
Gustafsson, Ingrid Hdallvall, Ingrid Hjelm och Mdrta Davoust.
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illenieskif-
tet innebar
fodseln av

en helt ny syn pa

vad personer med
lindrig intellektuell
funktionsnedsattning
(IF) kan gora. Efter
att ha trottnat pa att
standigt bli 6verkorda

2014 ars Intrapris

och omyndigforkla-
rade startade nagra

personer i Goteborg

foreningen Grun-

den. Man ville slippa
beroendet av ofor-
staende kommunala
beslutsfattare och av
foraldraorganisatio-
nen. Bara personer
med IF kunde bli
medlemmar. En av
plonjarerna var Anna
Strand.

Sluta gullal

Anna Strand féddes 1957 med Downs syndrom. Men
redan tidigt reagerade hon mot alla som ville sitta en
stampel pa henne bara for att hon hade en funktions-
nedsattning. Hon tréttnade pa att hon sjilv och andra
vuxna manniskor inte togs pa allvar. I en intervju i GP
(2006) berattar hon om vad som hiande nar hon och
hennes kompisar ville ordna en fest:

— Vi behandlades som barn. Det var ballonger och
serpentiner i taket. Men jag var 29 ar och ville inte ga
pa barnkalas. Jag ville bestimma sjalv hur mina fester
skulle se ut.

I en annan intervju sa hon:

— Det dér gullandet som de gor med barn. De far
sluta. Anvand inte sadana ord som ni sager till barn.
Gulle hit och gulle dit. Vi ar vuxna manniskor.

Grunden till allt

Detvar 1986, nar Anna Strand var 29 ar, som froet sad-
des till det som skulle bli Grunden. Da var hon med i
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2014 fick Anna Strand Intrapriset for sitt arbegée med Grunden.

en annan forening, dar fordldrar ordnade aktiviteter
for "7ungdomssektionen”.

— Det var knéppt att det kallades ungdomssektion
fast flera av oss var vuxna. Och aktiviteterna planera-
des 6ver vara huvuden.

I samma veva borjade Anna Strand och en Anders
Bergstrom, som da var ombudsman pa FUB, prata om
att starta en ny férening. Forsta lokalen de fick tag i
var beldgen i en kallare, dirav namnet Grunden. I
dag har foreningen ca 500 medlemmar i Goéteborg.
Foreningen har ocksa spridit sig till flera olika stider,
och runt om i Sverige finns nu ytterligare 400 med-
lemmar.

Malet for Grunden ér ett samhalle dar alla behand-
las som medborgare med lika virde, oavsett om man
har en funktionsnedsittning eller inte.

— Vi ser varandra pa Grunden, sa Anna Strand. Uti-
fran ser de oss pa ett annat satt.
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"Jag hade en drom. Den handlade om att
vi skulle bygga en stor och stark riksorga-
nisation. Nu har drémmen blivit verklig:
Riksforeningen Grunden Sverige!

Men jag har fortfarande en drém.

Jag har en drém om alla vi som kallas fér
intellektuellt funktionshindrade en dag
skall leva i ett land ddir vi inte bedéms ef-
ter namnet pa ett handikapp utan efter

vdr personlighet.
Anna Strand

People First
Anna Strand var till en borjan ocksa aktivi FUB. Hon var en av dem som sag till att Riks-Klippan (nuvarande
Inre Cirkeln) bildades ar 1995. Hon satt i Riks-Klippans styrelse ar 1998 till 2001.

Det var ocksa da hon borjade engagera sig internationellt i People First International, en rérelse som ville
ge makt och inflytande at personer med IF.

Sa har skrev hon och Anders Bergstrom (som da var ombudsman i Grunden) 1999:

Utlandska ord som self-advocacy och empowerment ndr oss. Ord som det inte finns ndgon
svensk motsvarighet till.

Andé forstar vi att de stér for styrka, sjalvstandighet och beslutsamhet. Power har vi lart oss
betyder makt och styrka; en kraft.

Har hemma pratar vi fortfarande om medinflytande och om rétten till inflytande. | var orga-
nisation, FUB, har inflytande for personer med intellektuella funktionshinder varit en prio-
riterad frdga sedan slutet av 70- talet. Men ambitionen att I0sa fragan inom FUB har hittills
inte lyckats, da fortfarande féraldramedlemmarna ar de som har det egentliga inflytandet
och ratten till besluten.

Men trots allt; Sverige har de senaste aren legat i téten och utgjort spets i arbetet for dkat
inflytande. Dar har Ake Johansson haft en enorm betydelse. Inte minst har hemma. Han har
blivit symbolen och férebilden i Sverige och i varlden.

People Firstkonferenserna var fantastiska uppvisningar av vilken styrka och vilka mojlighe-
ter som ligger i att manniskor med intellektuella funktionshinder sjédlva samlas och delar
erfarenheter och kommer fram till slutsatser och planer for det framtida arbetet.
Fran Sverige gick vi stordgt och stordrat igenom konferensen. Vi tittade och lyssnade.
Méanniskor kdade vid mikrofonerna for att berdtta sina historier, jamfora och fraga. "Vad ar
en stor institution hos er? Hur manga bor det i en gruppbostad? Hos oss bor det 20 perso-
ner i gruppbostaderna. Jag kdnner en som blir inlast varje kvall”
Man sjunger kampsanger, skojar, grater, skrattar och delar med sig. Mdnniskor fran varldens
alla horn. Fran Aukland pa Nya Zeeland, Melbourne i Australien, fran Afghanistan, Afrika,
Sydamerika.

Ur artikel i Intra nr 4/1999.
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lbdran Stridsberg och
hans dotter €Cecilia, 2010.
~ Foto: Hans I-Tlallerfors.

“Det finns alltid nagot att gora
dt saker och ting”

Goran Stridsberg star stadigt med bada fotterna pa sin hemmasnickrade altan.
Utan storre athdvor har han under de senaste 30 aren varit drivande ndr det
giller stodet till funktionshindrade 1 Kalmar lin. Som rdttsombud inom FUB har
han haft hundratals duster med kommunpolitikerna i Smdland och pa Oland.
Som pappa till Cecilia har han ocksa varit med och skapat framsynta losningar

for boende och daglig verksambhet.

id Haraldsmala, inte langt fran Alem, bor
Goran Stridsberg med familj i ett stort rott
gammalt skolhus.

Som energiskt rattsombud i FUB har han
skaffat sig massor av kunskaper om hur man bast ska
naresultat nar man brottas med paragrafer och hand-
laggare.

Arbetargrabb fran Malmo

Som arbetargrabb i Malmoé pa 50-talet fanns begran-
sade mojligheter att ta sig uti den stora varlden. Som
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17-aring monstrade Goran Stridsberg pa, trots forald-
rarnas protester. Han blev matros i handelsflottan och
foljde med ett fartyg som gick mellan olika hamnar i
Nordamerika innan det blev dags for militarjanstgo-
ring. Aterigen 6ppnade sig en mojlighet att komma ut
ivarlden: han blev FN-soldat i Kongo under striderna
pa 60-talet.

— Jag tjanstgjorde som chauffor at en indisk granat-
kastarpluton. Det var tufft men var sammanhallning
var god och tack vare den var det uthardligt. Jag var
nog inte medveten om hur farligt det egentligen var.
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Val hemkommen fick han ligga band pa aventyrs-
lustan och lara sig ett yrke. Han blev betongarbetare
och var bl a med att bygga Rosengard i Malmo.

1973 flyttade han, hustrun Tekla och sonen Joakim
till Kalmar. Goran Stridsberg fick arbete hos Lantman-
nen. Han for kors och tvirs over riket och uppforde
silon. Da var det en sjalvklarhet att alla arbetare skulle
vara fackligt anslutna. Och byggnadsfacket var starkt.

Hittade natverk

1975 foddes Cecilia som — efter mycken oro och myck-
et utredande — visade sig ha Rubinstein-Taybis syn-
drom. Det ar ett mycket ovanligt syndrom (i Sverige
fods bara 1-2 barn per ar med det) som kannetecknas
av kortvaxthet, utvecklingsstorning mm.—

Sa smaningom hittade Goran och Tekla fram till ett
litet natverk dar de kunde liara av andra foéraldrar och
utbyta erfarenheter. Fér som foralder vill det till att
vara vaksam och se till sa att barnet far det stéd som
man behover.

— Foraldrarna vet for det mesta mer an likarna, sa-
ger han. Det blir vi som far utbilda personalen sa att
de ger vart barn ett bra stod.

— Cecilia behover t ex sova middag for att orka. Och
ibland ar det for manga personer runt henne. Det gar
at sa mycket energi nar man hela tiden maste halla
koll pa vad som sker, siger Goran. Likadant ar det
med maten. Dar behovs specialkunskaper for att an-
passa stodet:

— Cecilia vagrade ata kott. Hennes kikar formadde
inte tugga sonder kottet. Det dér finns det manga som
har problem med. Ta kontakt med Mun-H-center*,
uppmanar Goran. Dom ar jatteduktiga!

Man behover inte acceptera

Nar Goran och Tekla sag att det inte fanns nagon
daglig verksamhet som passade Cecilia beslot de att
ta saken i egna hiander. De startade en egen verksam-
het: Miniprint, som fran borjan var ett skolkooperativ,
men som pa fordldrarnas initiativ ombildades till ett
kooperativ for daglig verksamhet. Man arbetar med
screen-tryck pa textil. Kooperativet bestar av forald-
rarna till sex ungdomar plus de tva anstillda.

Samma sak med bostaden, de alternativ som kom-
munen erbjod var inte sarskilt lockande sa de fixade
ett eget boende.

— Vi skapade en stiftelse och lyckades fa lana till ett
hus dér Cecilia och tva andra ungdomar flyttade in.
Jag var inte sa insatt d4, idag skulle jag nog valt en an-
nan driftform, t ex en ekonomisk féorening.

1984 blev Goran Stridsberg ombudsman i Bygg-
nads. Inte for att han varit speciellt fackligt eller poli-
tiskt aktiv tidigare, “7men man visste ju var man stod”.
Kanske var det dar som Goran borjade intressera sig
for det juridiska. Att, som han sager: det ar en sak att
ha rétt och en helt annan att fa rétt.

Livslangt engagemang

Nar Cecilia kom till varlden innebar det ocksa ett livs-
langt engagemang i FUB Kalmar bl a som ordférande
under flera ar.
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— 1992 gick jag en kurs for rattsombud i FUB, berat-

tar Goran.

Och med samma energi som han tidigare férhand-
lade fram bra avtal till medlemmarna i Byggnads
borjade Goran nu jobba for att FUB-medlemmarna
skulle fa det stod som lagen sade att de hade ratt till.
Goran satt med vid forhandlingsbordet med LSS-
handliggare, han drev drenden till lansratt och kam-
marratt och for det mesta fick han ratt. For Goran kan
sin lagstiftning.

Kalmar lin var pa 90-talet okidnt eftersom man
dar hade flest domar som man inte verkstallde, d vs
manniskor fick inte de platser i gruppbostader och
korttidshem som man sokte.

— Det dar var en jobbig tid och de negativa attity-
derna hiangde med dven efter kommunaliseringen.
Jag minns att jag pratade med Karl Grunewald och
han sa "bjud ner mig!”. Vi fick till stand ett mote dar
chefstjansteman, hela socialnamnden och massor av
folk, over 200, kom. Karl gick igenom vad som stod
om hur lagen skulle tolkas och om hur handlaggning-
en skulle ske. Det var som att dom forst da forstod, for
sedan svangde det. Och Kalmars kommun blev betyd-
ligt battre pa att leva upp till LSS-lagens intentioner.

100-tals arenden

Men annars har det varit ett krigande, framfor allt
med smakommunerna i Smaland och pa Oland.

Han berittar om olika fall som han drivit. Foster-
familjen som inte fick avlosning, de tre som bott i en
gruppbostad i tio ar. Plotsligt sa kommunen till deras
foraldrar att nu far ni ta hem dem, for vi kan inte driva
den har gruppbostaden langre!

Flera 100-tals arenden har det blivit. Och det mesta
har skett pa ideell basis.

—Jag hade kunnat jobba hur mycket som helst med
detta, siger Goran. Det minskade aldrig, snarare tvart
om. Det har blivit allt svirare att fa ratt.

Anda ar hans rad till nyblivna foraldrar glasklart:

— Ta reda pa dina réttigheter! Ga med i FUB. Sitt
inte och grat, engagera dig istillet och triffa dem som
har det som du.

Och samma rad vill han, som gammal folkrorelse-
man, ge personalen:

— Ga med i facket! Ligg pa sa att ni far utbildning!

Melodikrysset

Det dr sadan han dr, Géran Stridsberg.

— Det finns alltid nagot att gora at saker och ting,
sager han. Man behover inte stillatigande acceptera.

Men mest tycker Goran Stridsberg om att snickra pa
skolbyggnaden dar de bor. Det har han hallit pa med
sedan 1970-talet. Swimmingpool och vixthus har det
blivit. Han har kraftiga hander som ér lika bra pa att
blanda murbruk som pa att skriva inlagor till lansrét-
ten.

Och sa gillar han att umgas med Cecilia. De brukar
l6sa melodikrysset tillsammans.



I Conny Bergquists liv finns manga svek. Som
tredaring blev han bortldmnad till ett barn-
hem och uppuviixten pa olika institutioner blev
en hard skola. Som vuxen lirde han sig att
manga inte vill respektera den som dr annor-
lunda. I manga dr, bland annat ombudsman
1 FUB, har han anvdnt sina erfarenheter for
att hjdlpa andra.

CoONNY BERGQVIST foddes i Eskilstuna 1950. Hans
foraldrar klarade inte av att ta hand om honom sa
redan som 3-aring hamnade han pa barnhem, forst
i Eskilstuna, sedan i Katrineholm. Conny har inte sa
manga minnen fran den tiden. Men ett minne finns:

— Det var en personal som jag tyckte sa mycket om.
Jag ritade en teckning till henne och skrev att jag
tyckte om henne. ”San skit!”, sa hon och slingde min
teckning. Sedan blev vi ovanner.

Efter nio ars barnhemsvistelse flyttades han till en
ny institution, Navertorpsskolan, ett sarskoleinternat.

— Ingen talade om for mig varfor jag skulle ga dar,
sager Conny ilsket. Jag blev valdigt brakig. Till slut
flyttades jag till Savstaholm dar det bara bodde killar
som var for besvarliga for att bo pa andra skolhem.

En bra rektor och en ny mamma

En ilsken och brakig 14-dring kom till Savstaholms
skolhem. P4 manga sétt blev det hans raddning.

— Dar fanns en bra rektor, Lars Bolander, berattar
Conny. Och jag fick en kompis, Reidar. Hans mamma
tyckte om mig.

Trots att mycket féorandrades till det battre var det
anda en orolig tid for Conny. Ett tag flyttades han till
ett fosterhem i Torshalla, men dar trivdes han inte.
Sedan sandes han tillbaka till Savstaholm dar han
bodde ett ar till.

Till slut, 1968 kom han antligen till Boras.

— Min kompis Reidars mamma tog mig som foster-
barn. Hon betydde mycket fér mig. Jag fick jobba i
hennes firma och sedan, efter yrkesskolan fick jag
jobb pa ett vardhem, Hedagéarden. Jag gick ocksa
pa Kjesaters folkhogskola, dar trivdes jag inte, och
jag deltog pa scoutliger pa Marsbicken och Asunds-
holm.

Fick informera

Conny funderade mycket. Vem han var och varfor
han inte kunde leva ett liv som andra gjorde.
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— Jag och en kompis gick med i FUB. Det var val
forst da som jag egentligen forstod att jag var ut-
vecklingsstord. 1980 var det Handikapparet och da
blev jag ombedd att informera om mitt handikapp i
skolorna. Det var ocksa da som jag for forsta gangen
kunde sdga att jag var utvecklingsstord.

Forvaltaren som svek

Conny Bergqvist bodde 30 ar i Boras. Han arbetade
pa Samhall, bodde i en gruppbostad och hans enga-
gemang i FUB blev allt djupare. Samtidigt hade han
ibland svart att fa livet att ga ihop, hans hetsiga hu-
mor och hans oférméga att halla i pengar gjorde att
man tillsatte en forvaltare som bestimde 6ver hans
ekonomi.

Det ar nu som en ny erfarenhet av svek fogas till de
manga gamla sveken i Conny Bergqvists barndom.
Hans forvaltare lyssnade inte pa honom.

— Nar jag ville kopa klader sa han att "det blir bil-
ligare om du bantar!”, berattar Conny.

Snart upptackte han ocksa att pengar férsvann fran
hans konto.

— Jag fick rakningar sanda till mig. Nar jag fragade
forvaltaren pastod han att de var betalade. Da gick jag
till banken och bad att fa se pa mitt konto. Dar sag
jag att det inte stamde. Da gick jag till 6verférmynda-
ren men hon trodde mig inte. Forvaltaren hade sagt
att jag sjalv hade tagit ut pengarna. Men, sa jag till
henne, hur skulle jag kunna gora det nar mitt konto
ar sparrat?

Detblixtrari Conny Bergqvists 6gon néar han berat-
tar om hur ingen trodde pa honom.

—Inte ens dom som var anstallda for att hjalpa mig,
trodde pa mig, sager han indignerat. Det tog nastan
knéicken pa mig.

Tiden gick och ingen brydde sig om att underséka
pa allvar om Conny hade ratt. Inte forran ett ar sena-
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re nar man upptackte att forvaltaren inte betalt Con-
nys hyra, reagerade man. Da kopplades ocksa FUB:s
forbundsjurist Lars Lo6v in.

Det blev rattegang och forvaltaren falldes for for-
skingring till villkorlig dom och béter. Senare upp-
tackte man att Conny inte var ensam om att ha blivit
bestulen pa pengar av honom.

Det ar latt att man fastnar i sadana oforratter, allra
helst som de ingar i en serie av erfarenheter som alla
handlar om att inte ha blivit lyssnad pa. Men Conny
gjorde inte det:

—Jag fick en gliring av honom nar han blivit domd,
han sa att jag bara varit ute efter pengarna. Forst ville
jag ge igen men sa tankte jag att det vill jag inte bjuda
honom p4, sa jag sa bara att det finns regler som géller
for mig och det finns regler som galler for dig. Och
sedan ar det inte mer med det.

— Fast, tillagger Conny och skrattar, du kan garna
skriva att det inte kravs nagonting for att bli éverfor-
myndare i Boras!

Jag tanker inte skammas!

Starkt gick Conny vidare i livet. Han engagerade sig i
Klippan, FUB:s sektion for medlemmar med utveck-
lingsstorning. 2003 bklev han ombudsman pa Riks-
forbundet FUB och sedan Klippan-informator. Han
hittade sin starka sida: att han ar bra pa att prata med
andra personer med utvecklingsstorning om de erfa-
renheter som de delar.

— Nar folk d&r dumma utan anledning sa finns det
ingen inledning att finna sig i det. Andra ska inte be-
hova uppleva det jag har upplevt, siger Conny. Fram-
for allt ar det viktigt att man far reda pa vad utveck-
lingsstorning ar, att man pratar om det.

Conny Bergqvist tycker inte att ordet utvecklings-
storning har dalig klang.

— Nar jag tinker pa min barndom sa blev jag aldrig
retad for att jag var utvecklingsstord. Men jag rakade
i manga konflikter eftersom jag betedde mig knappt.
Ordetutvecklingsstorning ar inte nedvarderande i sig.

Connys tio budord

Déaremot kan man ha negativa erfarenheter kopplade
till det ordet. Men de erfarenheterna forsvinner inte
bara for att man andrar beteckningen. Sjalv accepte-
rar jag inte attjag ar utvecklingsstérd, men jag har lart
mig leva med det. Jag ar stolt for den jag ar och jag
tanker inte skaimmas for att jag ar utvecklingsstord!

Idag bor Conny Bergqyvist i en gruppbostad i Solna.
Den drivs privat och det tycker han inte dr sa dumt.

— Man kan stilla storre krav pa dem. De ar ju ridda
om sina pengar sa de vet att de maste skota sig for
annars kanske man flyttar och da blir de av med sin
inkomst.

Annars tycker Conny Bergqvist att det finns mycket
som ar daligt och forljuget runt personer med utveck-
lingsstorning.

— Ta till exempel detta med att man satter student-
mossa pa utvecklingsstorda. Det dr ju ett han! Alla vet
juanda att man inte kan ta studenten. Det &r som om
man inte duger om man inte har tagit studenten. Men
det har inte jag och jag ar stolt anda!

De flesta gor sa gott de kan

Vi pratar om personal. Om vad man kan krava och
hur personal ska vara. Han visar mig sina 10 "budord”
som han publicerat.

—Personalen ska kunna lyssna, saiger han. Och inom
rimliga granser ska de vara som en kompis. Om jag
berdttar nagot sa ska de inte fora det vidare. Om de
maste tala om det for andra sa ska de beratta det for
mig.

Conny Bergqvist har manga exempel pa personal
som varken lyssnat eller kunnat béra ett fortroende.
Men sedan sager han generost:

— Det ar anda en klar 6vervikt for bra personal som
jag haft. De flesta gor sa gott de kan. Tyvérr ar det ing-
en hog status i att jobba som personal, valdigt manga
har ingen utbildning och det 4r ménga som inte kan
fa nagot annat jobb som arbetar i gruppbostiderna.
Det borde vi andra pa.

Precis som Martin Luther King hade drommar sd har jag ocksa drommar:

«Min drém dr att jag ska bestdmma vad jag ska ha fér
hjdlp och inte personalen.

«Min drém dr att jag ska bestdmma vem som ska kom-
ma och véicka mig pG morgonen.

« Min drém att det dr vi utvecklingsstdrda som har an-
stdllt personalen.

« Min drém dr att det dir vi som bor pa gruppbostaden
som ska ha sista ordet vid fordndringar.

« Min drém dr att personal och boende ska ha utveck-
lingsplanering tillsammans.

« Min drom dr att jag ska bli tagen pa allvar och att det
betyder lika mycket det som jag sdger som det som per-
sonalen sdger.
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- Min drém dr att det dr dom som bor i gruppbosta-
den som bestémmer ndr man ska se pd TV i ldgenhe-
ten, inte personalen och ndir det passar dom.

- Min drém dr att jag inte ska behéva flytta till en an-
nan gruppbostad om personalen dr sjuka eller har
semester eller blir utan hjdlp.

« Min drém dr att det dr jag som avgor hur dum jag
ska vara, inte personalen.

- Min drém dr att jag inte ska behéva forklara varfor,
ndr jag ber om hjdlp av personalen.

Conny Bergqvist
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ret ar 1985 och hon som
star framfor Stretereds
Vardhem utanfor Gote-

borg med ett bestamt tag om sin
rapport heter Elaine Johansson.
Hennes rapport handlar om
livssituationen for personer med
flerhandikapp (som det hette pa
den tiden). Den kommer att dis-
kuteras flitigt i media och bland
beslutsfattarna. For den visar att
det inte ar bra. Ingenting av det
goda som vardhemmet Stretered
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stoltserar med i kontakterna med
samhallet fungerar i verklighe-
ten. De som bor dar far varken
den traning eller den omvard-
nad som de behoéver. Och med
den rapporten har ytterligare

ett betydelsefullt steg tagits i den
langa kampen mot anstalternas
avveckling.

Stod inte ratt till

Elaine Johansson och hennes
make Kent hade 15 ar tidigare

fatt en dotter, Pia, med fler-
funktionsnedsattning och Retts
syndrom. Da upptickte Elaine
att allt inte stod ratt till 1 samhal-
let. Som mor till Pia motte hon
bade arrogans fran likarkaren
och misstro och ointresse fran
samhallet. Och Elaine ilsknade
till. En ilska som forde henne

till FUB dar hon kom i kontakt
med andra foraldrar med samma
erfarenheter. Hon var med och
startade en lokalférening i Moln-

FUB ¢ DE SOM GICK FORE



dal och sedan blev hon ordférande i FUB
Goteborg och Bohuslan.

Och samtidigt fick hon den dar anstall-
ningen pa Omsorgsforvaltningen som
ledde till hennes rapport.

Eldorado

Men det rackte inte med det. Hon tog ini-
tiativ till syn- och horselundersokningar
av personer med utvecklingsstorning. Nar
hon senare fick anstillning i Goteborgs
kommun, utvecklade hon Eldorado, som
blev ett sprudlande aktivitets- och kun-
skapscenter for personer med svara funk-
tionsnedsattningar. Och hon tog initiativ
till en av de forsta YH-utbildningarna for
personal inom LSS.

Inclusion International

Snart blev hon ocksa aktiv i regionen déar
hon fortfarande ar ordférande i Vastsve-
riges avdelning av Funktionsratt. Och
sedan ocksa pa riksplanet dir hon under
aren 1990-1998 var féorbundsordférande
for FUB. Dar borjade ocksa hennes inter-
nationella engagemang. Hon blev styrel-
seledamot i Inclusion International och
under flera ar har hon utbildat och stottat
anhoriga och personal i Rumanien, Ar-
gentina, Japan med flera lander.

Kooperativet Kikds

Samtidigt fanns ju Pia dar och Elaine och
hennes make funderade mycket 6éver hur
hennes framtid skulle se ut.

Elaine tyckte inte att gruppbostaden var
en tillrackligt bra boendeform for Pia.
Hon behovde ett mer personligt stod an
vad hon ansag att personal i gruppbostad
hade mojlighet att ge. Daremot gillade
hon den gemenskap och samvaro som ofta
fanns dar.

Hennes 16sning blev ett kooperativ,
Kikas, dar nagra foraldrar till barn som
trivdes ihop slog sig samman och hyrde
ett hus. Sa smaningom lyckade de fa kopa
huset fran den private husagaren som gatt
i konkurs. Stodet bestod av personliga as-
sistenter som anstilldes av kooperativet.

Tillsammans

Sadar har det hallit pa, ar efter ar. Elaine har
suttit pa moéten, ofta som ordférande, och
malmedvetet har hon drivit de fragor som
gynnar personer med utvecklingsstorning.
Hon har dykt upp pa triffar och konferen-
ser och hon siger inte alltid sa mycket, men
nar hon tar till orda lyssnar alla. Vissheten
har alltid funnits dar — att ingenting ordnar
sig av sig sjalvt. Att vi tillsammans maste se
till att fa saker och ting gjorda.
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En fagelmamma

Att vara mamma till ett barn med funktionsnedsattning ar for
manga att leva i standig oro. 1996 gjorde Elaine en skrift Vi
fick valja bostad, varandra och andra” som handlade om hur
man kunde arbeta med kooperativ och personlig assistans. |
den skildrar hon sin egen vanda:

Jag kanner mig som en fagelmamma med tva ungar i boet.
(Jag har ocksa en 21-aring som laser pa universitetet och fortfa-
rande bor hemma).

En unge sitter pa bokanten och flyger d& och da till de nér-
maste traden. Mamman kan inte langre bestdmma dver nar han
skall flyga och nar han skall komma hem. Det gor den flygfardige
ungen sjalv.

Han flyger hem emellanat och far lite mat (ber om pengar eller
om att fa lana bilen) Han kommer sjalv att avgora nar det ar dags
att flyga hemifran.

Langst nere i boet, i det goda, varma dunet, ligger den fagel-
unge som aldrig kommer att kunna flyga.

Samhallet staller krav pa att mamman skall lyfta upp ungen till
bokanten och stota henne Gver den. Men vi vet vad som hander
om ungen ramlar ur boet utan att kunna flyga.

Boendekooperativet med de personliga assistenterna kan sa-
gas vara ett skyddsnat under boet

Den 6 juni 1994 lyfte jag ungen over kanten. Nu ligger hon i
natet. Forhoppningsvis ar det sa finmaskigt att ungen inte ramlar
igenom.

En helg per manad kommer ungen hem till boet igen och far
uppleva tryggheten med mamman. Aven om néatet inte ar lika
skont att ligga i som dunet, ser och upplever ungen mer nere
i natet. Boet ar varmt och tryggt men det kanns instangt och
utsikten ar begransad.

Under den férsta tiden flackade fdgelmamman oroligt mel-
lan bo och nat for att se om skyddet var palitligt. Med tiden har
mamman lugnat ner sig och sitter nu pa bokanten och ser sig
nojd omkring

Elaine och Pia Johansson.
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En larorik historia

FUB:s historia

Olov Andersson har gravt
djupt bland styrelseprotokoll,
tidningsurklipp och egna
intervjuer. Resultatet ar en in-
tressant och larorik skildring av
FUB:s framvaxt och utveckling
till en rikstackande organisa-
tion.

Olov Andersson
Nagra tradar i FUB-vaven
FUB, 165 sidor.
Pris 100 kr.

Frakt ingar. Bestdll fran: www.fub.se
Eller fran e-post: butiken@fub.se

Barnen som vaxte upp
pa anstalt

En gedigen historik
Karl Grunewalds stora standardverk = Ba rngn pa ) .
om personer med utvecklingsstor- Sagasen P4 barnanstalten Sagdsen

utanfoér Goteborg bodde pa
1970-talet 248 barn. En skild-
ring av Hans Hallerfors om hur
omsorgerna sag ut for 50 ar
sedan nar sma barn lastes in pa
anstalt.

ning beskriver historien fran antiken
till nutid. Ett maste for varje LSS-verk-
samhet som vill veta varfor stodet
ser ut som det gor! Intra har kommit
dver ett antal bocker som vi nu kan
sdlja billigt.

Barnen pa Sagasen
Intra, 138 sidor.

Fran idiot till medborgare
Gothia forlag. 496 sidor. Inbunden.

Pris 280 kr. Pris 120 kr.
Frakt tillkommer. Bestdill fran: www.tidskriftenintra.se
Eller fran e-post: info@tidskriftenintra.se
Bilder, handelser Bokslut 6ver en epok
Sa har har historien aldrig skildrats ’ Den hér véanboken till Karl Gru-
forut! Karl Grunewald anvande sig av newald pa hans 90-arsdag blev
tidningsurklipp, bilder och personliga - genom sitt rika innehadll till bade

ett bokslut dver en spannande
epok och en framtidsinriktad
debattbok. Med bidrag av éver
20 forfattare, bland annat Marten
Soder, Pernilla Glaser, Kerstin
Vinterhed, Ove Mallander och

kommentarer for att skildra alla de

stora och sma handelser som sam-

mantaget ledde fram till den stora

omsorgsrevolutionen. En bok om

[~ el Nr institutionerna avvecklades och
Karl Grunewald K 1

frihetens vindar svepte bort en massa

unket fortryck! Peter Brusén..
Omsorgsrevolutionen Omsorg i forandring.
Intra, 228 sidor, 154 bilder. Intra, 278 sidor.

Pris 200 kr. Pris 150 kr.




