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Av Maud Deckmar

Vad ir syftet med det stod som ges i gruppbostidder och
daglig verksamhet? Ska tonvikten ligga pé att skapa lugn
och trygghet eller ska stédet leda till utveckling och
storre sjilvstindighet for den enskilde? Maud Deckmar
beskriver hir vikten av att personal och anhériga
samverkar for att skapa ett bittre stod. Texten ir ett
redigerat utdrag ur hennes bok «Arrvivnad». Den har
tidigare varit publicerad i tidskriften Intra.



Fred, som har utvecklingsstérning och
autism, flyttade hemifrin da han var 18 ar.
Han hade svért frin bérjan att acceptera
den nya fina ligenheten i gruppbostaden.
Men tiden har gitt och sakta men sikert
har han ldrt sig att trivas och han har
funnit trygghet i sitt eget hem. Han har
sin synth som han tycker om att spela pa,
placerad pa byrin med en stor spegel
ovanfor. Han tycker sa mycket om att
spela och spegla sig samtidigt.

D3 han blir glad springer han en liten
extra glidjerunda i sin ligenhet. I den
glidjerundan ingér alltid en stund framfér
spegeln med négra glidjetjut som extra
krydda. Vad tinker han da han speglar sig?
Tianker han kanske: Vad glad jag dr nu!
Titta s glad jag ser ut! Kanske blir han
dubbelt sé glad da han ser sig sjilv i
spegeln, bade han sjilv och spegelbilden
ir glad.

Jag dr glad 6ver att Fred trivs och har
ett — ofta — gott liv. Det som fortfarande
kidnns svart, dr dock att goda, lugna tider
alltid foljs av svérare. Jag onskar att han
kunde fa ha ett lugnare liv, ett lyckligare
liv och kanske framfor allt — ett jimnare
liv. Men det ir inte sa det fungerar. Nir
Freds liv gr 6verstyr handlar det ofta om
forindringar.

Rutiner ar trygghet

Fred behéver likadana rutiner varje dag,
da mér han bist. Men livet r ju inte
sadant. Varje sommar till exempel, stinger
den dagliga verksamheten sina lokaler for
semester under tre veckor. D4 ir Fred
tvungen att ha semester vare sig han vill
eller inte. Jag har kimpat for att fa till en
forindring, si att semesterstingning inte

ska vara obligatorisk. Han borde fa vilja
sin semester som alla andra. Freds semes-
trar bor inte vara lingre 4n en vecka dt
gingen, om han skall orka halla ihop sig
sjilv. Annars kommer dngesten och oron
som ett brev pd posten. Men in sd linge
giller kommunens regler for alla likadant,
oavsett personliga behov och f6rut-
sittningar.

Andra svara forindringar fr Fred
handlar om nir personal slutar. En sak
som vi har lirt oss alldeles sikert, det ir
att all personal slutar alltid.

Virdpersonal, habiliteringspersonal,
personal pa forskolan, skolans olika
klasser, elevhem, gruppbostad, daglig
verksamhet, chaufférer och innu fler.

De har kommit och gétt i ett léde genom
Freds liv.

Trygghet ar personal som stannar

Hans personal som jobbar nira honom,

ar den allra storsta tryggheten, forutom

vi hir hemma. Dirfor dr det mycket
viktigare 4n vad jag kan uttrycka i ord, att
personal uppmuntras att stanna kvar i
hans liv under ling tid. Det tar tid for oss
alla att bygga trygga relationer, och det
tar annu mer tid for Fred.

For Fred ir tiden dd personalen vistas
hos honom inte arbetstid, utan livstid.

Det ir stor skillnad pd arbetstid och
livstid.

Personalen ir for Fred inte bara
personal, utan det livsviktiga stodet utan
vilket han inte klarar av sin dag. Han
miste sitta sin lit till dem fullstindigt dven
om han egentligen inte vet om han kan lita
pa dem. Han maste tillata dem att se
honom naken, tvitta honom, laga hans
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mat, tyda hans ljud, férse honom med
virme, hitta pa nagot roligt. Bidda hans
sing, vilja hans klader for dagen, borsta
hans tinder och kamma hans har.

Alle det grundliggande som de flesta
av oss klarar sjilva. Han i4r helt utlimnad
till andras godtycke.

Hur kinns det att alltid ha personal hos
sig? Att kinna mindre f6r en del och mer
for andra? Och att uppleva att alla inda
alltid slutar, dven de man tycker om och
litar pa. Skulle man inte till slut bérja
ifrigasitta om det dr nagon idé att borja
tycka om ndgon? Om det 4r nagon idé att
bérja lita pa nagon?

Personalen arbetar i Freds hem, hans
egen borg,och de ir medlevande i hans liv.
De utgor ibland de nirmaste relationer

han har.

Fred och pappa Staffan.
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Personal ska ha det bra, och de ska ha
ritt att betrakta jobbet som ett jobb. De
slutar for att féda barn, de flyttar, de borjar
studera, de byter jobb. Deras arbetsliv och
deras liv 4r som mitt — det férindras och si
maste det fi vara.

Men jag 6nskar indd att man gjorde mer
for att intressera personal som gor goda
insatser, att stanna lingre pa samma jobb.

Ge en bonus till de medarbetare som stannar
linge, nagot slags eget mal att arbeta for!

Trygghet ar att fa ha
med sig sin bakgrund

Trygghet dr ocksa att fi minnas och prata
om tider som var. Jag tror det ir lika for
Fred som {6r oss and-ra. Han idr bra pa att
minnas. Nir han och jag pratar om tiderna
som gick och om minniskor som betytt




mycket for honom, flyger hans hinder
omkring och hans blick blir frigande. Jag
ar siker pé att han undrar:

— Vart tog Krister med gitarren och de
hirliga semesterresorna till Umea vigen?
Eller Jonny som alltid var si snill? Eller
Karin som lagade si jittegod mat. Vart tog
de vigen? Vad betyder «gravvledighet»?
Kommer Marina nagonsin tillbaka?

Jag vet!

De har slutat sina jobb. De har gatt
vidare. Fred var en kort eller ling tids
arbetsuppgift. Och jag menar inte att
ge folk daligt samvete f6r det. Inte alls.
Men inda. Jag kan vil fa 6nska att det
var annorlunda!!!

Personalen gor varlden battre

Jag vill att personal ska ha det bra pd sina
jobb, for de ir viktiga minniskor och
nyckelpersoner. Jag méter ofta personal
bide i min egen sons gruppbostad och pa
andra stillen, personal som jag respekterar
och ir glad for.

Det finns s& mycket personal, som trots
nedrustning och ibland brist pa
arbetsledning, ir intresserade, kloka och
varmhjirtade. De anvinder sin fantasi,
forsoker forstd och skapa nya mojligheter.

Att anvinda sin fantasi, att tinka steget
lingre, att gd utanfor sig sjilv och forsoka
tinka sig in i en annan méinniskas behov
och vilja — det ir stort! Det 4r pa det sittet
den lilla virlden blir god och varm och
beboelig.

Och storre.

Om att fora kunskap vidare

Det 4r inte alltid som kunskaper och
information fors vidare frin gammal till

ny personal. Eftersom Fred inte kan tala
maste andra beritta vad han tycker om,
hur han ska fa hjilp och st6d att kinna sig
trygg nir omvirlden brusar, vad han
tycker om f6r mat och hur han vill ha det
med sina morgonrutiner.

Andra miéste stddja honom att halla
reda pa lillasysters fodelsedag och vilka
han ska skicka julkort till.

Andra méste veta var alla viktiga
telefonnummer finns och andra maste
hjilpa honom att behalla sina relationer.

Andra maste kdnna till vilket fik han
gillar bist, det dir fiket med rymd och
lugn, dir det inte ar s mycket folk vid
4-tiden pa dagen.

Andra maste gd arm i arm med honom
nir han méter en skock dagisbarn, och
hela tiden viska i hans ora: «Fred, nu gar vi
hir du och jag! Det dr bara du och jag som
gér hir nu, och vi behover inte bry oss om
barnen. De gar dir borta och Fred, du och
jag gar hir rake fram. Jag hjilper dig Fred,
du kan lita p4 mig». Han behover nigon
som stindigt pAiminner honom om att han
inte behdver ge sig in i strider, inte behover
kontrollera hela omvirlden.

Andra miste hjilpa honom att slappna
av.

Varje ging gammal personal slutar och
ny borjar, forindras Freds liv. Fungerar
inte kunskapséverforingen forsvérar det
Freds mojligheter att klara av
forindringen.

Om att fa behalla sitt sprak

Det giller att personalen verkligen sitter
sig in i de behov som den enskilde har. En
situation som inte blev bra, utspelade sig
for ndgra dr sedan da jag hilsade pa Fred i
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hans hem. Han var orolig och stotte ut
harda ljud. Han var sig inte riktigt lik. Det
ar aldrig enkelt att sitta ord pé hur jag kan
veta att han har det pa olika sitt, eller mar
pa olika sitt, men det 4r som om vi har ett
sarskilt bredband med kinslig fiberoptik
mellan oss, Fred och jag. Jag blev orolig
ndr jag horde hans harda, héga ljud och
sag hans, pa nigot sitt, bekymrade blick.

— Hur linge har Fred métt daligt,
fragade jag personalen som jobbade.

— Jaa, jag vet inte riktigt, fick jag till
svar, tillsammans med ett lite undrande
ogonkast. Ingen hade riktigt lagt mirke
till hans maende, forstod jag.

- Men dd maste vi friga Fred, sa jag.
Var ir hans sprakplatta?

— Den har jag last in i koksskapet,
for Fred bara forstor den annars, sa
personalen.

Tidnk, han hade last in Freds sprak.

Sprakplattan ir en liten masonitskiva
dir det finns bilder pa saker och personer
som dr viktiga f6r honom. Jag bad
personalen att ta fram den och jag gav Fred
en penna att peka med. Fred, som har grov
motorik behéver en penna i handen dé han
ska peka. Da triffar han ldttare ritt pa den
bild han vill visa. Utan tvekan pekade
Fred pa de bilder som symboliserade
«lessen», «ont» och «doktor». I den
ordningen.

D3 fragade personalen mig om jag
verkligen trodde att Fred menade det han
pekade pa. Fred ombads att peka igen och
igen. Han fick peka pa bilderna fem-sex
ginger innan alla hade sett och funderat
om det var mojligt att Fred verkligen
menade vad han sa. Om han verkligen
forstod vad han pekade pa?
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Nir doktorn undersokte Fred var han
inte sirskilt samarbetsvillig. Efter ndgon
halvtimme d& doktorn lagt sig vinn om att
kommunicera med Fred med hjilp av hans
bilder, stillde han sin diagnos: halsfluss.
Fred fick medicin och pa nigon vecka var
han sig sjilv igen.

Mgojligheten — eller oméjligheten — till
sprak och kommunikation gor att livsvill-
koren for Fred ir annorlunda 4n for andra.

Han har smd mojligheter att uttrycka
sig och framfor allt ate bli forstadd dé han
inda forsoker. Det miste vara ofattbart
svart att inte kunna tala. Att vara tvungen
att std ut med att for det mesta inte bli
forstadd. Att inte pa ett enkelt sdtt kunna
kriva, onska, beritta, skoja eller fraga. Att
ofta fé lov att sinka ribban, ligga ner
forsoket att kommunicera — till och med
ge upp ibland.

Ganska ofta tror jag — tyvirr.

Trygghet ar att veta hur det ska bli

For Fred dr det viktigt att fa veta hur saker
och ting ska bli. Det tillhor hans funk-
tionsnedsdttning att struktur och «kinna-
till-innan» behdvs for att klara vardagen.
Under skoltiden kunde jag iaktta hur han
forindrades dd han fick alltmera kontroll
over sin vardag. Det handlade om att fa
veta hur saker och ting skulle bli, sd att
inte hela dagen innebar att dverraskning
foljde pa 6verraskning.

Idag pratar vi — personalen, jag och
Freds pappa — ibland om huruvida Fred ska
fd kunskap om saker innan de intriffar.
Fred har svart att forsta tid, varfor besluten
sillan ar enkla. Jag kanske ringer en
torsdag och fragar personalen vad de har
for planering for Fred infor kommande



helg. Om de inte har tinkt ndgot sirskilt
utan bara avser att vara hemma, si bjuder
vi kanske hem Fred 6ver 16rdag-sondag. Jag
har di fatt lira mig av personal att jag inte
far tala om f6r Fred att han ska dka hem
«f6r da blir det tjat dnda tills han ska hem».
Mojligen kan jag f ringa pa l6rdag morgon
och beritta, for da blir inte tjatet si
langvarigt. P4 senare tid har detta
forindrats. Viss personal tillater nu att jag
far beritta for Fred lite innan, for de tycker
inte att det 4r tjatigt med hans fragor. De
sdger att de inte ser det som tjat.

Om tjat

Fred tar nagons hinder och f6r dem fram
och tillbaka i ett tecken som betyder:

— Vadda? Sig igen! Vad hinder, vad ska
hinda? Jag vill veta. Och nu d4 jag fick veta
sa vill jag hora igen for det later sa hirligt
det dir jag ska fi vara med om! Och sa gar
Fred ivdg en stund, speglar sig, ler mot sig
sjalv, tjuter sitt lyckotjut, ligger sig pa
singen och filosoferar, kliver upp, spelar
lite key-board, speglar sig och springer ivig
och tar nigons hinder och for dem fram
och tillbaka i en rérelse som betyder:

— Vadda? Sig igen! Vad hinder, vad ska
hinda? Jag vill veta. Och nu da jag fick
veta vill jag hora det igen for det later si
hirlige det dir jag ska fa vara med om!
Och sa gér Fred ivdg en stund, springer
runt i sin ligenhet kanske, ler mot sig sjilv
i spegeln, lagger sig en stund, kliver upp,
speglar sig och springer i vig och tar
nagons hinder och fér dem fram och
tillbaka i en rérelse som betyder:

— Vadda? Sig igen! Vad hinder, vad
ska hinda? Sig igen! Ar det verkligen sant
fortfarande?

Ar det tjar?

Eller dr det ett sitt att ging pd gang vilja
prata om det roliga som ska ske och forvissa
sig om att det faktiskt kommer att ske?

Freds juldag - eller personalens?

En juldag f6r nagra dr sedan kom jag och
Freds pappa direkt frin julottan till Fred
for att dta juldagsfrukost med honom i
hans hem. I brostet tringdes julfriden och
julpsalmerna fran julottan med samvets-
kvalen for Fred som varit ensam kvar med
en personal i gruppbostaden. Nir vi
oppnade dorren till det gemensamma
utrymmet som vi férst kommer in i dé vi
hilsar pa vir son, var det ingen julefrid.

I stillet var det storstidning pa ging. Alla
stolar var uppstillda pa bordet, mattorna
utslingda, det stod en vattenhink och
mopp mitt pa golvet.

— Storstidar du pa juldagen? utbrast jag
fragande till personalen. Finns det inget
roligare att gora en sin hir dag, fortsatte
jag med ett leende for att ta udden av
orden.

— Ja, sjilvklart stidar jag, svarade
personalen, det 4r ju tisdag idag, och mina
kamrater skulle nog bli arga pa mig om jag
inte f6ljde rutinerna.

Tisdagar ir ju stiddagar!

Kanske tycker nigon att den hir
situationen r en bagatell. Men frigan om
det dr Freds traditioner och upplevelse av
sammanhang eller personalens stidrutiner
som ska var styrande, dr ingen bagatell.
Den ir i sjilva verket helt grundliggande.

Personalfiske

Robert bor i en gruppbostad i en annan
del av landet. Det var i mitt arbete med
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Fred har alltid med sig sin trékloss. Den dr hans trygghet.

kvalitetsutredningar som jag fick méta
honom hemma i hans bostad. Han hade
inget, eller mycket lite talat sprak. Bade
hans kontaktman i gruppbostaden och
hans far var med vid intervjun.

De beridttade att Roberts personal sig
till att han ofta var ute pé friluftsaktivi-
teter. Nagot som man ofta gjorde var att
fiska i en sj6 eller i an som fanns i nir-
heten. D4 dkte all personal och alla som
bodde i gruppbostaden ivig tillsammans.

— D4 méste Robert och de andra ilska
att fiska, sa jag.

— Nej, sa Roberts pappa. Robert tycker
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mer om att triffa folk och si gillar han
bilar och motorcykelsport.

Jag fick klart f6r mig att en fiskeutflyke
gick till sa att Robert och hans kamrater
satt i ett vindskydd eller gick omkring lite
och vintade medan personalen fiskade.
Sedan blev det korvgrillning.

— I lordags fick vi faktiskt en 6ring pd
2,8 kilo, sa personalen som satt med.

— Men sa hirligt, sa jag aningslost. Da
blev det en god fiskmiddag till kvillen da?
Eller ligger fisken i din frys, Robert, kan
jag fa se den? fragade jag vidare.

- Nej, sa personalen, den tog forstas X



(personalen) hem, det var ju han som drog
upp den.

Vafflor

Nir Fred kinner sig trygg och blir sedd,
kan en sidan hir underbar scen utspela
sig: En l6rdag nir personalen Nils ringde
hem till oss forildrar, berittade han att
Fred var s sugen pa vafflor.

— Hur vet du det? fragade jag.

— Jo, sa Nils, nir jag fragade Fred vad
han ville ha till lunch sé log han glatt och
reste sig och himtade véffeljirnet frin
skapet. Dé var det ju klart atct han maste
fa vafflor till lunch.

— Inte virldens bista lunch, jag vet,
sa Nils, men det var vad han ville ha idag.

A, att kunna vilja vafflor. Min stora
pojke som kan sjilv.

Behovet av ledare

Mainga personalgrupper far lov att leda
sig sjdlva i alltfor hog grad. Jag vet att det
finns manga enhetschefer som kiampar
hart fér att hinna vara med och leda sin
personal och f6r att kinna sina verksam-
heter. Men pa alltfér manga stillen har de
blivit administratorer. De sitter allefor
langt frin sina verksamheter och de har
ansvar for fler enheter in de hinner med.

Det dr mycket riskfyllt att [imna en
personalgrupp at sitt 6de. Jag har fitt folja
en hel del verksamheter runt om i landet
genom mitt arbete, och jag har sett det
hinda ging pa ging. Det utvecklas nistan
alltid sa kallade informella ledare, och det
ir inte alltid den mest limpliga som bérjar
styra och stilla. Till slut hiller ingen ihop
verksamheten.

Trots att det finns mycket fin, vilut-

bildad och ansvarstagande personal, sa
finns det ocksa stillen dir personal
kommer och gar utifrin det som bist
passar dem sjilva. Och det finns enhets-
chefer som ir utarbetade, splittrade och
har for mycket att gora for att hinna lira
kinna, och verkligen leda, varje verksam-
het. D4 finns det uppenbar risk att Freds,
och andras, intressen och egenart blir av
mindre betydelse eller gloms bort.

Foraldrar och personal

Forildrar och personal méts i sina
omsorger om den enskilde. Ofta 4r métena
goda, men det hinder att konflikter utvec-
klas. For en tid sedan arbetade jag i en
personalgrupp dir en mycket gammal, stor
och svéir konflikt pagick mellan ett for-
dldrapar och personalen runt deras dotter,
Malin, som var flerfunktionshindrad.
Denna personalgrupp sig sig som mycket
viktig i Malins liv — och de sig sig sjilva
som hennes riddare och hjilpare.
Personalen ansdg att fordldrarna var
skadliga for Malin och att de hindrade
savil hennes fysiska tillfrisknande som
hennes utveckling. De forsvarade Malin
mot forildrarna, de forsvarade sig sjilva
i sin yrkesroll, eftersom de ansag sig ha
tolkningsforetride fore forildrarna, och de
forsvarade sig sjilva som privatpersoner.
D4 personal forsvarar ett barn infér dess
forildrar och ger sig sjilva tolkningsfore-
tride, intriffar alltid svira saker, oavsett
hur ritt personalen anser sig ha eller
verkligen har. Som férilder kinner man
sig krinke i sin forildraroll och bérjar
forsvara bade den och sitt barn. Nir
personal angriper forildrars rice att tolka
och féretrida sitt barn, da angriper man
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samtidigt det som dr det mest grund- Vira barn ir fortfarande i hog utstrick-

liggande for alla forildrar; nimligen ning personalens barn — i vardagsverklig-

foraldraskapet. Forsvaret mobiliseras, heten.

kriget 4r snart i full ging. Vem bestim- — Detssitter liksom i viggarna det dir,

mer? Vem ir bist limpad? sa en personal, det dir att vi gdrna tar 6ver,
Sédana situationer dr manga ginger liksom.

svédra att arbeta med, och det finns inga

enkla l6sningar. Ofta krivs det att man Kerstin bor i en gruppbostad. Hennes

far mojlighet att nirma sig varandra péa mamma var ledsen. Hon berittade att hon

nya sitt. Det gir, om det finns tid och tidigare i veckan métt sin dotter pa stan

resurser, att skapa goda méten mellan tillsammans med en personal. Trots den

minniskor som har olika roller, kunskaper,  iskalla norrlandstemperaturen hade hon

virderingar och perspektiv. bara haft sin sommarjacka pa. D4 mam-

man patalade det for personalen mirkte

Sjalvbestammande hon att det inte togs vil upp. Kerstin har

Vi ir alltid rorande ense om att varje en tjock och varm dunjacka som mamman

person har ritt att bestimma sjilv i sitt tyckte skulle ha varit limpligare att

eget liv. Det ir till och med lagstadgat. anvinda en kall vinterdag.

Och det dr sd man vill arbeta idag. Sjilv- Négra dagar senare ringde Kerstins

bestimmande for varje «brukare» star mamma till gruppbostaden for att gora sig

hogt pd agendan. siker pa att budskapet hade gétt fram.
Men sa kommer problemet med — Ni har vil hingt undan hennes

konsekvenserna. Om en minniska pa sommarjacka nu, frigade hon. Och tagit

grund av sin funktionsnedsittning fram vinterjackan, mossa och vantar?

bestimmer sa tokigt att foljderna blir Svaret hon fick var att Kerstins sommar-

skadliga f6r honom sjilv, vem hjilper jacka fortfarande anvindes, men att det

da till att bestimma? Personalen? inte var sd farligt som mamman trodde, for

Mamma och pappa? Syster eller bror? hon hade en tréja under. Det dr Kerstin

Gode mannen? sjalv som inte vill byta till sin vinterjacka,
Av gammal tradition har det nog varit berittade personalen, hon tycker om den

sd att personalen har bestimt en hel del. roda firgen pa sin sommarjacka!

Forr i tiden, d& forildrar fick radet att S4 litt dr det att motstand och konflikt

limna bort sitt barn, limnades barnet till skapas. Kerstins mamma ville att hennes

personal. Personalen blev barnens nya dotter skulle vara varm och personalen

«forildrar» skulle man kunna siga. ville att Kerstin skulle fa ha den jacka hon
Idag flyttar vira barn hemifran nir sjalv ville ha.

tiden 4r mogen, men vi limnar inte bort — Detir ju det som ir sjilvbestim-

dem. Trots det har det blivit kvar en — mande, sa de, och vi sdg ju anda till att

dtminstone ibland — undermedveten hon hade en tréja under.

tradition fran institutionstiden. S& mycket kraft och tid gir ibland
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forlorad till att diskutera vem som har mest
ritt. Den enda sanning vi kan komma
fram till 4r att vi alla som finns runt
omkring maste hitta vigar act hjilpas at.

Varfor sa hon sa?

Motsittningar mellan forildrar och
personal borjar ofta med att man undrar
over hur den andra parten tinker eller gor.

— Varfor gjorde mamman sa? Varfor sa
personalen sd? — dr fragor som jag ofta hor.
Mainga ginger berittar personal om hur
arg eller ledsen man blivit pa en forilder
som ifragasatt eller uttrycke sig otrevligt.
Och forildrar kan beritta om hur personal
visat ett daligt bemotande och liten, eller
ingen forstaelse.

Det ir generellt mycket vanligt att
sidant hinder di den ena parten ger
insatser och den andra tar emot, dd den
ene dr beroende av den andre.

Béde personal och forildrar kinner sig
ibland ledsna eller till och med arga, men
manga ganger viljer man att ingenting
siga. Och nir man till slut siger det man
gar och tinker pa 4r det latt act det blir fel.
Det kan handla om ett tonfall eller nigra
ord som inte kom p4 ritt sitt. Personal kan
kinna sig personligt krinkta, och minga
har sagt till mig genom éren:

— Ska man verkligen behéva ta sant hir i
jobbet, att fordldrar ger sig pa en och skiller?

Ett brev

Fred hade varit till tandlikaren och blivit
sovd for att laga sina tinder. Jag var med
honom pa uppvakningen, och han madde
riktigt déligt, kriktes och hade ont i
huvudet. Jag foljde med honom hem till
hans ligenhet pé eftermiddagen.

Han madde sa smaningom bittre och
hade itit da jag senare blev tvungen att dka
ivig, men det kindes dnd4 svart att limna
honom d4 han var lite moloken och
slokande. Morgonen efter dd jag liste min
mail hade Nils, som jobbade med Fred
kvillen innan, skrivit si hir:

«Hej Maud!

Efter att Staffan akte igar kvall sa fikade
Fred de tva bullarna som var kvar.
Vi pratade lite om dagen, att du hade
umgatts med honom och att pappa varit
har. Han fick ocksa for sakerhets skull en
varktablett. Men efter det gick Fred in till
sin sang och darifran horde man lyckoljud.
Sa Fred hade definitivt inte ont i gar
kvall.
Innan Fred gick och lade sig pratade
vi om att om nagot gjorde ont eller
kandes konstigt skulle han ga in och

vacka mig. Men mig veterligt sa sov
Fred hela natten. Jag har gett honom en
varktablett &ven nu pa morgonen ifall

han skulle ha ont.

Men det jag egentligen ville saga, ar
att jag tror inte att Fred har ont nanstans.
Jag har hjalpt honom att borsta tanderna
utan att hora nagra protester, och dven
pratat med honom och det verkar som
om han mar bara bra.

Tankte att du undrade efter tand-
lakarbesdket och sévningen.

Med vanlig halsning — Nils.»

Denna enkla hilsning via mailen gjorde
mig si glad. Personalen Nils tog sig tiden
och brydde sig sd mycket om véra kinslor
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for Fred, och Freds kinslor for oss, att
han skrev det hir fina mailet. Han kunde
verkligen sitta sig in i vira kinslor!

Att kdnna sig obehovd

Jag tinker pa den tiden dé var son flyttade
hemifran. Personalen som anstilldes fick
handledning och stdd att ligga upp sitt
arbete vad gillde metoder och arbetssitt,
medan jag och Freds pappa gick ensamma
dirhemma. For en tid kinde vi oss obe-
hévda och forlorade en del av vér forildra-
identitet. I en sddan situation ir det ltt att
komma pa fel fot med varandra. Det tog
lang tid for oss att finna en ny trygghet i
den nya situationen att var son bodde i en
gruppbostad och inte hemma, och att lira
oss mota och kommunicera med personal
som ibland inte tyckte som vi och som
ibland tyckte att de visste battre 4n vi.

Foér mig var det s viktigt att fa kinna
mig behovd som Freds mamma — nu d
ingenting lingre var sjilvklart och invant
— att jag med all sikerhet markerade min
ritt att bestimma alltfor hart nagra
ginger. Bara for att jag var ute pa nya
marker och marken inte lingre bar.

Trygghet och utveckling

Nir jag pratar med andra forildrar om
vad som kinns viktigast for oss, kommer
vi ofta fram till samma sak.

— Trygghet for Petter, som bor i
gruppbostad, ir det viktigaste for honom,
sa Petters pappa Bjorn. Stabilitet, sa att
livet blir férutsigbart och enkelt och
tryggt! Da blir det tryggt dven for oss
forildrar!

Men nir jag pratar med personal har de
ofta en annan syn pé vad som ir viktigast
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i jobbet. Sa hir sa Gunnel som arbetar i
en gruppbostad:

— Utveckling 4r det som ir kdrnan
i mitt jobb! Att stodja nigon och att se
hur han eller hon utvecklas och hur
sjalvfortroendet vixer!

Den ena variabeln handlar om stabilitet
och trygghet. Den andra handlar om
utveckling och forindring. Det finns
ingen motsittning mellan dessa upplevel-
ser och instillningar till liv och arbete,
trots att de ibland — i vissa situationer —
sdtts mot varandra. [ stillet ir nog trygg-
heten den plattform fran vilken vi har
mojlighet att utvecklas.

Vad ar utveckling?

— Personalen i gruppbostaden orkar

snart inte jobba kvar, sa en enhetschef
som ringde nyligen. Dom tycker att de
anhoriga dr s jobbiga, fortsatte hon, si nu
ir det flera som har slutat bara dirfor.
Och det blir ju si jobbigt f6r brukarna.

Sé far jag mota personalgruppen och de
berittar om omgjliga och svara anhoriga,
och av nagon anledning handlar det oftast
om mammor. De kommer dit och ska
bestimma, de kommer dit och siger bade
det ena och det andra. De kommer dit och
kollar och de ringer f6r ofta.

— Vi maste fi arbetsro, siger personalen.
Vivill ju att Pelle, som dr 25 ar, ska fa
chansen att utvecklas, och det finns
potential! Men mamman och pappan dom
vill ha honom kvar pé en 5-rings niva.
Dom stoppar upp utvecklingen for sitt
eget barn! Dom forstdr inte att dom méste
ta ett steg tillbaka, dom maste borja slippa
taget!

Jag méter samma och liknande



Fred pa battur.

berittelser ging pa ging i mitt arbete,
alltid pa blodigt allvar.

Och jag tinker allt mer pa det hir med
utveckling.

Vem har sagt att utveckling ir viktigast
i livet? Vem bestimmer det? Och framfor
allt, hur fort maste utvecklingen gi och for
vem ir den viktigast? Och vad innebir
utveckling? Jag motte en forilder som
berittade for mig:

— Nu tycker personalen att Kalle har
kommit langt. Fér nu kan han vara inne
i sin ligenhet tvd timmar ensam. Igar sa
de till mej att nu har Kalle inte pikallat
uppmirksamhet pd tva timmar. Det skulle
han aldrig ha klarat for ett halvér sen.

Ja, kanske ir det utveckling. Kanske
inte.

Kanske har han lirt sig att inte stora
personalen for han vet att han inte blir
populir om han «tjatar«. Jag sdger inte att
det ir s, jag siger att det kan vara sa.

— Han har blivit mycket lugnare nu, sa
en personal, han har inte alls samma behov
nu av att fa veta hela tiden. Kanske ir det
si. Men kanske inte.

Ett annat slags utveckling

Det skulle kunna finnas en annan slags
utveckling. Jag tinker pd Freds sociala
ndtverk. Fér honom 4r det vi i familjen,
mamma och pappa som ir nitverket,
tillsammans med personalen. Men om
personalen hade utgatt fran Freds behov
da tror jag att Freds sociala nitverk hade
varit storre. DA tror jag att Fred hade haft
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kvar dtminstone ndgon av sina klass-
kamrater och gamla arbetskamrater. Da
tror jag att Fred hade fact hjilp att forsoka
triffa den dir sota tjejen han sig pa dansen
och som han blev sa fortjust i.

Utveckling kan vara stod och support
att utveckla ett socialt liv. Det finns manga
satt att utveckla ett saddant om nagon
investerar lite tid, tankar och arbete pa hur
det skulle kunna ga till for just Fred.

Utveckling kan vara att fa gora det
man tycker om att gora. Att dka pd
semester och se och uppleva and-ra
miljoer. Det kan vara att gé pa teater.

P4 opera. Pa gudstjinst. Act fa bestilla
massage eller g till badet.

Utveckling dr inte bara att kunna stida
sjdlv eller skira sina gronsaker eller att inte
tjata eller att kunna vara ensam. Utveck-
ling kan ocksa handla om att urskilja en
manniskas intressen. Vad tycker Fred om?
I skolan tyckte han om att snickra och
mala. Han tyckte om att anvinda picto-
grambilder som lek och spel och att trina
pa spraket genom att byta bilder med
andra och prata om orden. Han tycker
om motorfordon. Han tycker om musik.
Han tycker om att triffa andra ménniskor
i lugna miljoer.

Om att fa hjdlp med relationer

Fred hade varit pa linsdans. Personalen
fick skjutsa Fred ganska lingt denna gang,.
Det blev sent pd kvillen innan de kom
hem, och dagen efter hilsade jag pd min
son.

— Fred blev sa fortjust i en tjej fran Sveg,
berittade Anders som jobbade.

— Men si kul! utropade jag, tog du
telefonnumret?
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Anders log dt mitt «skimt« och sa:

— Ja, det skulle jag ju ha gjort eller hur?

Men sanningen att siga si skimtade jag
inte. Om nu min son blev si fértjust i en
tjej, skulle han dé inte fa chansen att triffa
henne igen?

Nir Fred gick i skolan tyckte han
mycket om Anna. Hon har langt morke
har och stora bruna 6gon. Nir hon slutade
skolan flyttade hon till sin hemkommun
nigra mil frin Freds bostad. Nir Fred fick
ny personal berittade jag om Anna och
uppmuntrade dem att aka och hilsa p4, att
halla kontakten.

Under de forsta aren efter skolan
hilsade de ocksé pa henne nigon ging per
ar. Men det som foérvinat mig ir att, trots
att det dr Fred som ir god vin med Anna
och som har skolminnen tillsammans med
henne, sa foljde alltid Freds granne och
ovrig personal med pa dessa resor. Det blev
konkurrens om Annas gunst, nir bada de
unga minnen satt pa var sin sida om
henne. Anna ir ju inte Freds grannes
gamla skolkamrat och dirfor har jag
undrat over varfor alla skulle med varje
ging? Och jag har tinkt att om jag vill dka
och hilsa pd en gammal skolkamrat, inte
tar jag med mig min granne da.

Gemensamhetsutrymmet

I minga gruppbostider finns ett
gemensamt utrymme. P4 en del platser
finns det fortfarande de som betraktar de
gemensamma lokalerna som personalens
utrymme. [ sjilva verket handlar det om
den utdkade delen av de boendes hem.
Dir jag varit pd besok har gemensamhets-
utrymmena mycket ofta liknat varandra
intill férvixling. En soffgrupp, oftast i



skinn dr praktiskt. Sofforna stillda si att
de dr vinda mot en tv. Snygg firgsittning,
matchande gardiner. En koksdel for
kaffekokare och micro. Kyl och frys. Ett
stort bord med stolar runt som ofta
anvinds vid personalkonferensen.

Tink om man istillet helt och hallet
moblerade enligt behoven och 6nskemaélen
fran dem som bor i gruppbostaden!

Ett pingisbord? Javisst. Varfor inte?
Hyllor med pussel och spel, littldsta
bocker och samhillsinformation. Littldsta
tidningar. Kanske en soffa och en tv— men
inte sikert. Det har de flesta inne hos sej
sjalva. Musikanliggning kanske om man
vill lyssna eller dansa tillsammans. En
dator som kan anvindas av alla som ir
intresserade. En darttavla. En snickarbink.
Malarmaterial, lera att knida. Det finns
inga grinser, inte egentligen. Det dr bara
brist pa fantasi som sitter grinserna.

Om man som Fred bor i egen ligenhet
i gruppbostad, ir det hirligt att kunna
vilja att vara ensam eller att umgas — inne
hos sig sjilv, hos grannen eller i det
gemensamma. Allt ska kunna goras

mojligt.

Maud Deckmar ar mor till Fred, 34 ar, som har

Telefonen

Nistan varje kvill innan han ligger sig, vill
Fred ringa hem. Han gir till telefonen och
lyfter luren, far hjilp att sla numret. Och
med mamma eller pappa eller syster Jenny i
luren sitter han dir hemma hos sig, pd sin
stol bredvid telefonbordet och lyssnar till
vad vi siger. Vi berittar om vad vi gor och
hur vi har det, och vi hjilper Fred att tala
om sin dag — for forst har vi fact tala med
Marina eller Annika eller Robban, som
berittat for oss hur det har varit.

Ibland pratar vi linge, ibland kan det
hinda att Fred ligger pa luren nistan
genast. Kanske rickte det att fa veta att vi
fanns dir den kvillen. Kanske hade Fred
visat personalen pappas foto, och fick hjilp
att ringa till pappa, men nir han vil kom
pa traden kunde Fred fa sd brittom att
pappa inte ens hann siga god natt. Men
det rickte for Fred.

Jag kan inte beskriva hur stort det r for
oss forildrar att Fred blir si fint omhinder-
tagen och hur fint det dr nir han blir
forstadd. Hur gott det 4r att tala med kloka
minniskor bland personalen som forstar
Fred. Det gor all skillnad i virlden. o o o

arrvavnad

utvecklingsstérning och autism. Hon arbetar som forelasare,
utbildare och handledare, framfér allt inom vard- och
omsorgsverksamheter. Hon har dven arbetat inom FUB:s

verksamhet BUKU (Brukarstyrd Utvardering och

KvalitetsUtveckling).

Maud bor i en liten fjallnara by i Jamtland.
Forutom boken «Arrvavnady» (2009) har hon dven skrivit

«Freds bok» (1998) och diktsamlingen «Ensam i sig» (2000).
Bockerna kan bestallas fran e-post:
maud@deckmar.se, eller fran hemsida: www.deckmar.se
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