
4 Utsikt nr 4 2019

Maria Åhlin

Då och nu!  
    Vad har hänt på 36 år? 

I  dag bor Maria i en egen lägenhet i Solna med stöd av  
assistenter dygnet runt. Hon har nära till oss föräldrar 
och tycker mycket om att träffa familjen. Hon lever ett 

aktivt liv, precis som många andra 36-åringar. Jobbet har hon 
på en daglig verksamhet med musik och konstinriktning.  
Efter jobbet är det träning på gym, racerunning i Solna-
hallen, musikcirkel, styrelsemöten i JAG Stockholm, disco 
eller utflykter som gäller. 

Maria föddes 1983 och var mitt första barn. Direkt efter 
födseln lades hon i kuvös och läkarna trodde att hon hade 
hjärtfel. Efter massor av undersökningar fick vi efter tre 
månader veta att Maria har en kromosomförändring. En 
bit i det fjärde kromosomparet är borta i alla hennes celler. 
Det heter Wolf-Hirschhorns syndrom och förkortas WHS. 

Maria har både en intellektuell och en fysisk funktionsned-
sättning. 

På den tiden fanns inte Internet och det var svårt att få 
fram information. Habiliteringsläkaren visade oss några 
amerikanska artiklar där barnen med detta syndrom hade 
dött i tidig ålder. Men samtidigt sa han att det inte går att 
förutsäga utvecklingen för någon människa. Varje persons 
liv är unikt och alla människor utvecklas hela livet. 

Ett tiotal barn med WHS i Sverige

Vi undrade förstås om det fanns andra barn med samma  
syndrom. Idag känner vi till ett drygt tiotal barn med WHS 
i Sverige, som alla är yngre än Maria.  Vi har kontakt via 

När Maria Åhlin föddes 1983 bodde fortfarande många personer med funktionsnedsättningar på stora 
institutioner. När hon var tio år infördes LSS och Maria lever idag med assistans. Hur har livet för 
personer med funktionsnedsättningar förändrats under Marias 36-åriga liv? Marias mamma Ing-Marie 

Olofsdotter berättar.  
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egna grupper på Facebook, både svenska och internation- 
ella omsorgslagen kom 1986. På 1980-talet fick man kolla 
med Missbildningsregistret, som idag heter Registret för 
övervakning av fosterskador och kromosomavvikelser. En-
ligt det fanns en person till i Sverige med samma syndrom, 
men det var sekretess på vem det var. 

Idag älskar Maria mat och går ofta ut på restaurang och äter. 
Om det dessutom är någon musikunderhållning på restau-
rangen, så är det en perfekt aktivitet för Maria. En assistent 
brukade göra trerätters middagar som i ”Halvåtta hos mig”. 
En annan gillar att hjälpa Maria att bjuda hem sina syskon 
eller oss föräldrar på fest. Det är stor skillnad från när hon 
var liten. Då hade hon svårt att svälja och vi ägnade tim-
mar åt att försöka stimulera sugreflexen och mata henne. 
Då fanns inte sondmatning eller knapp som alternativ, utan 
vi fick kämpa för att få i henne tillräckligt med näring. 

Internationella omsorgslagen  
kom 1986

När Maria var tre år kom nya omsorgslagen, som var den 
första rättighetslagstiftningen med möjlighet för den en-
skilda att överklaga ett beslut. Lagen gav personer med in-
tellektuell funktionsnedsättning rätt till plats i gruppbostad 
och daglig verksamhet. Fortfarande bodde många personer 
med funktionsnedsättningar på stora institutioner, men nu 
skulle vårdhemmen läggas ner. Ingen sa något annat än att 
Maria skulle växa upp hemma, men vårdpersonalen antyd- 
de att de några år innan hade rekommenderat föräldrar att 
lämna bort och glömma sina barn. 

I Skara där vi bodde fick jag hjälpa till som cirkelledare för 
några personer med Downs syndrom som skulle flytta från 
ett vårdhem till egna lägenheter i gruppbostäder. De hade 
bott på vårdhemmet hela sina liv. Så vi pratade om vad ett 
”hem” är, att de skulle få möblera själva och laga mat. Så här 
i efterhand känns det väldigt märkligt. 

Vi fick snabbt bra stöd av kommunen med en egen dag-
mamma för Maria och en avlastningsfamilj. När jag var 
föräldraledig med Marias syskon fick hon vara kvar hos 
dagmamman. Men när omsorgslagen kom ville kommunen 
flytta över ansvaret till landstinget. De drog in Marias resor 
till dagmamman och det blev svårt att ta sig dit med en 
3-åring, en 1,5-åring och en nyfödd. Vi överklagade och 
jag kontaktade även Expressen som skrev om vår situation. 
Senare fick vi rätt i domstol. 

Då fanns inte näthat på sociala medier. Istället kom ett van-
ligt brev i posten med hatfullt innehåll. En anonym skrev 
att vi inte borde ha förmåner som dagmamma och skjuts 
när jag var barnledig. Som adressat hade de lagt in bilden 
från Expressen och skrivit att vi fanns någonstans i Skara. 
Minnet av detta har gjort att vi varit lite mer försiktiga sena-
re i kontakt med media och hur vi idag har säkerhetsinställ-
ningarna på Marias Facebook. 

 

Rätten att leva som andra

1994 när LSS-lagstiftningen trädde i kraft var Maria tio år. 
Det pratades om rätten att få leva som andra när assistansre-
formen infördes, men ingen handläggare har någonsin före-
slagit personlig assistans till Maria. En förklaring kan vara 
att assistans mest sågs som ett stöd till personer med fysiska 
funktionsnedsättningar och att personer med intellektuella 
funktionsnedsättningar skulle bo i gruppbostad. Idag käm-
par Maria och hennes kompisar mot den IQ-diskriminer-
ing som till viss del lever kvar än idag. 

När Maria blev tonåring flyttade hon till gruppbostad, även 
om hon var hemma på helgerna. Vi såg det som ett sätt för 
familjen att klara vardagen med två heltidsarbetande föräl-
drar och två till tonårsbarn. 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. 

När Maria flyttade till ett nytt gruppboende märkte vi att 
hon inte mådde bra. Hon blev deppig av att behöva inordna 
sig och inte kunna styra sitt liv. Så 2012 ansökte hon om 
personlig assistans och flyttade till en egen lägenhet i Eskils-
tuna. 2015 flyttade hon och vi från Eskilstuna till Solna. 
Nu bor vi i samma trappuppgång. 

Independent Living är Marias och vår 
målbild

Att hon själv får definiera och styra sitt eget liv. Att hon 
har makten och att hon får vara huvudperson i sitt liv. Det 
kräver både ett samhälle som ger henne förutsättningar för 
självbestämmande och att hon får verktyg att kunna styra 
sina assistenter och kommunicera med omvärlden. 

Idag har Maria sex assistenter som arbetar på ett rullande 
schema. En utmaning är att hitta sätt att kommunicera när 
man inte kan prata. Maria använder kroppsspråk och ljud. 
Hon åker fram till ytterdörren och pekar på jackan när hon 
vill gå ut, hon tar i handtaget till toaletten och hon drar  
i repet till gungan när hon vill gunga. Nu kan hon oftast 
uttrycka vad hon vill, men man behöver känna henne för 
att förstå.  

De senaste årens politiska debatt oroar oss. Att det inte är 
självklart att alla människor har rätt till ett gott liv. När in-
satser räknas i pengar och varje individ inte är lika mycket 
värd. Det märks en ganska stark värderingsförskjutning 
mot det sämre. 

Vi funderar mycket på framtiden. Vad händer med Maria 
om reglerna för assistans ändras? Hur kan vi förbereda så 
att hon har ett fortsatt bra liv när vi föräldrar blir äldre och 
inte orkar kämpa? Hur vill Maria leva? Vilka nya mål vill 
hon sätta upp? Hur skulle ett ”riktigt” jobb kunna se ut för 
Maria? Hur skulle Independent Living 2.0 kunna se ut? 

TEXT: ING-MARIE OLOFSDOTTER 
FOTO: PRIVATA
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I GOT A RIGHT
”ANYTIME I WANT - I GOT A RIGHT TO MOVE
NO MATTER WHAT THEY SAY

I GOT A RIGHT, I GOT A RIGHT TO MOVE
ANYTIME I WANT, ANYTIME

ANYTIME I WANT...”  (IGGY POP, 1973)
I GOT A RIGHT, I GOT A RIGHT TO MOVE

ANYTIME I WANT - I GOT A RIGHT TO MOVE

  

Fram till 1980-talet fanns stora institutioner för personer med intellektuell 
funktionsnedsättning. 

1986 kom nya omsorgslagen, som gav personer med intellektuell funktions- 
nedsättning rätt till gruppbostad, kontaktperson, expertstöd och daglig 
verksamhet. De stora institutionerna lades ner. 

1989 fick alla svenska medborgare rösträtt, då omyndighetsförklaringen  
avskaffades.

1994 kom LSS, Lagen om stöd och service till vissa funktionshindrade, och 
LASS, Lagen om assistansersättning. Numera ingår tio olika insatser i LSS, 
vilka bidrar till att människor med omfattande funktionsnedsättningar kan  
ha makten över sina egna liv. 

2000 beslutades den nationella handlingsplanen för handikappolitiken  
”Från patient till medborgare”. 

2009 började FN:s konvention om rättigheter för personer med funktionsned-
sättning gälla i Sverige. Den säger bland annat att personer med funktions- 
nedsättning har rätt att leva ett självständigt liv och delta i samhället på  
lika villkor. 

fakta 
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