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Maria Ahlin

Da och nu!

Vad har hant pa 36 ar?

Nir Maria Ahlin foddes 1983 bodde fortfarande ménga personer med funktionsnedsittningar pa stora
institutioner. Nir hon var tio ar inférdes LSS och Maria lever idag med assistans. Hur har livet for
personer med funktionsnedsittningar forindrats under Marias 36-ariga liv? Marias mamma Ing-Marie

Olofsdotter berittar.

dag bor Maria i en egen ligenhet i Solna med st6d av
' assistenter dygnet runt. Hon har nira till oss foraldrar

och tycker mycket om att triffa familjen. Hon lever ett
aktivtliv, precis som manga andra 36-aringar. Jobbet har hon
pa en daglig verksamhet med musik och konstinriktning.
Efter jobbet r det trining pa gym, racerunning i Solna-
hallen, musikcirkel, styrelseméten i JAG Stockholm, disco
eller utflykter som giller.

Maria foddes 1983 och var mitt forsta barn. Direke efter
fodseln lades hon i kuvos och likarna trodde att hon hade
hjirtfel. Efter massor av undersokningar fick vi efter tre
ménader veta att Maria har en kromosomférindring. En

bit i det fjirde kromosomparet ir borta i alla hennes celler.
Det heter Wolf-Hirschhorns syndrom och férkortas WHS.
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Maria har bade en intellektuell och en fysisk funktionsned-
sdttning.

P4 den tiden fanns inte Internet och det var svart ate fa
fram information. Habiliteringslikaren visade oss négra
amerikanska artiklar dir barnen med detta syndrom hade
dote i tidig alder. Men samtidigt sa han att det inte gér att
forutsiga utvecklingen for nigon minniska. Varje persons
liv dr unikt och alla minniskor utvecklas hela livet.

Ett tiotal barn med WHS i Sverige

Vi undrade forstis om det fanns andra barn med samma
syndrom. Idag kinner vi till ett drygt tiotal barn med WHS
i Sverige, som alla 4r yngre 4n Maria. Vi har kontakt via



egna grupper pa Facebook, bide svenska och internation-
ella omsorgslagen kom 1986. P4 1980-talet fick man kolla
med Missbildningsregistret, som idag heter Registret for
overvakning av fosterskador och kromosomavvikelser. En-
ligt det fanns en person till i Sverige med samma syndrom,
men det var sekretess pd vem det var.

Idag ilskar Maria mat och gér ofta ut pa restaurang och iter.
Om det dessutom ir nigon musikunderhillning pé restau-
rangen, s r det en perfeke aktivitet f6r Maria. En assistent
brukade gora treritters middagar som i "Halvétta hos mig”.
En annan gillar att hjidlpa Maria att bjuda hem sina syskon
eller oss forildrar pa fest. Det ir stor skillnad fran nir hon
var liten. D4 hade hon svirt att svilja och vi dgnade tim-
mar it att forsdka stimulera sugreflexen och mata henne.
Di fanns inte sondmatning eller knapp som alternativ, utan
vi fick kimpa for att fi i henne tillrickligt med niring.

Internationella omsorgslagen
kom 1986

Nir Maria var tre ar kom nya omsorgslagen, som var den
forsta rittighetslagstiftningen med mojlighet f6r den en-
skilda att overklaga ett beslut. Lagen gav personer med in-
tellektuell funktionsnedsittning ritt till plats i gruppbostad
och daglig verksamhet. Fortfarande bodde manga personer
med funktionsnedsittningar pa stora institutioner, men nu
skulle vairdhemmen lidggas ner. Ingen sa nigot annat 4n att
Maria skulle vixa upp hemma, men virdpersonalen antyd-
de att de nigra ar innan hade rekommenderat forildrar att
limna bort och glémma sina barn.

I Skara didr vi bodde fick jag hjilpa till som cirkelledare for
nigra personer med Downs syndrom som skulle flytta fran
ett vairdhem till egna ligenheter i gruppbostider. De hade
bott pa vairdhemmet hela sina liv. $a vi pratade om vad ett
"hem” ir, att de skulle fo moblera sjilva och laga mat. S& hir
i efterhand kinns det vildigt mirkligt.

Vi fick snabbt bra stdd av kommunen med en egen dag-
mamma for Maria och en avlastningsfamilj. Nir jag var
forildraledig med Marias syskon fick hon vara kvar hos
dagmamman. Men nir omsorgslagen kom ville kommunen
flytta 6ver ansvaret till landstinget. De drog in Marias resor
till dagmamman och det blev svirt att ta sig dit med en
3-aring, en 1,5-dring och en nyfédd. Vi overklagade och
jag kontaktade dven Expressen som skrev om var situation.
Senare fick vi ritt i domstol.

Di fanns inte nithat pa sociala medier. Istillet kom ett van-
ligt brev i posten med hatfullt innehall. En anonym skrev
att vi inte borde ha forméaner som dagmamma och skjuts
ndr jag var barnledig. Som adressat hade de lagt in bilden
fran Expressen och skrivit att vi fanns nigonstans i Skara.
Minnet av detta har gjort att vi varit lite mer f6rsiktiga sena-
re i kontakt med media och hur vi idag har sikerhetsinstill-
ningarna pa Marias Facebook.

Ratten att leva som andra

1994 nir LSS-lagstiftningen tridde i kraft var Maria tio ar.
Det pratades om ritten att fi leva som andra nir assistansre-
formen inférdes, men ingen handliggare har nagonsin fore-
slagit personlig assistans till Maria. En forklaring kan vara
att assistans mest sigs som ett stdd till personer med fysiska
funktionsnedsittningar och att personer med intellektuella
funktionsnedsittningar skulle bo i gruppbostad. Idag kim-
par Maria och hennes kompisar mot den 1Q-diskriminer-
ing som till viss del lever kvar 4n idag.

Nir Maria blev tonéring flyttade hon till gruppbostad, dven
om hon var hemma pa helgerna. Vi sag det som ett sitt for
familjen att klara vardagen med tva heltidsarbetande foril-
drar och tva till tondrsbarn. Det var ett ganska bra boen-
de, men det var boendets rutiner och scheman som styrde
Marias liv. Och det var en stor personalgrupp, cirka 25
personer, som arbetade med Maria.

Nir Maria flyttade till ett nytt gruppboende mirkte vi att
hon inte midde bra. Hon blev deppig av att behéva inordna
sig och inte kunna styra sitt liv. S2 2012 ansokte hon om
personlig assistans och flyttade till en egen ligenhet i Eskils-
tuna. 2015 flyttade hon och vi fran Eskilstuna till Solna.
Nu bor vi i samma trappuppgéng.

Independent Living ar Marias och var
malbild

Att hon sjilv fir definiera och styra sitt eget liv. Att hon
har makten och att hon far vara huvudperson i sitt liv. Det
kriver bade ett samhille som ger henne f6rutsittningar for
sjalvbestimmande och att hon far verktyg att kunna styra
sina assistenter och kommunicera med omvirlden.

Idag har Maria sex assistenter som arbetar pa ett rullande
schema. En utmaning r atc hitta sitt att kommunicera nir
man inte kan prata. Maria anvinder kroppssprak och ljud.
Hon dker fram till ytterddrren och pekar pa jackan nir hon
vill g& ut, hon tar i handtaget till toaletten och hon drar
i repet till gungan nir hon vill gunga. Nu kan hon oftast
uttrycka vad hon vill, men man behover kinna henne for
att forsta.

De senaste drens politiska debatt oroar oss. Att det inte ar
sjalvklart att alla ménniskor har ritt il ett gott liv. Nir in-
satser riknas i pengar och varje individ inte ir lika mycket
vird. Det mirks en ganska stark virderingstorskjutning
mot det simre.

Vi funderar mycket pé framtiden. Vad hinder med Maria
om reglerna for assistans dndras? Hur kan vi forbereda si
att hon har ett fortsatt bra liv nir vi forildrar blir 4ldre och
inte orkar kimpa? Hur vill Maria leva? Vilka nya mal vill
hon sitta upp? Hur skulle ett “riktigt” jobb kunna se ut for
Maria? Hur skulle Independent Living 2.0 kunna se ut?
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PERSONLIG ASSISTA
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