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Inledning

| april 2013 kom det ett mejl till projektet Handikapphistoria i kulturarvet, HAIKU, ett
arvsfondsprojekt mellan HandikappHistoriska Foreningen och Nordiska museet. Mejlet kom
fran Karin Mansson, som ar aktiv i Neurologiskt handikappades riksférbund, NHR, samt
ordférande i Stiftelsen Fokus. Hon berattade att Stiftelsen Fokus har sin bakgrund i
insamlingen Roda fjadern. De pengar som blev 6ver da Fokushusen byggts kom att bilda
stiftelsen som sa smaningom kom att forvaltas av NHR. Stiftelsen planerades nu att avvecklas
och laggas ner runt ar 2015. Hon uppmarksammade oss ocksa pa att det finns en kvinna i
livet som bott i ett av de férsta Fokushusen. Aven hon &r aktiv i NHR, och heter Margaretha
Andersson. Jag tog kontakt med Margaretha, och vi bestamde att jag skulle komma och halsa
pa hos henne. Dar skulle hon fa visa det material hon samlat, och dven beratta sin
livshistoria. Infor besoket borjade jag genast soka efter information. Jag hade sjalv inga
forkunskaper alls, och hoppades istéllet pa att Internet skulle kunna hjalpa till i den fragan.
Ganska snart markte jag att informationsutbudet var éverraskande tunt. Det som gick att
hitta handlade snarare om Lennart Hyland, som var ansiktet utat for Roda fjadern-
insamlingen, &dn om vad den egentligen handlade om och syftade till. Nagra av de lokala
Lions-foéreningarna skrev pa sina hemsidor om de Fokushus som byggts i just deras omraden,
men de efterfragade ocksa sjalva mer material om insamlingen och Fokusprojektet. Jag
hittade ocksa en berattelse i Livsbildinsamlingen som skrivits av en kvinna som bott i en
Fokusldgenhet i Uppsala’. P det hela taget verkar dock aren d& Fokusldgenheterna byggdes
till viss del hamnat i glomska. Jag hoppas att det har materialet ska ge en bild av vad som

egentligen hande under den har perioden.
Margaretha

Jag motte Margaretha den 29 april 2013 pa Centralstationen i Goteborg, och vi akte
tillsammans i hennes bil hem till bostaden i Hisings backa. Vi skulle prata om hur hon som
ung kom till Fokusvillan i Hovas. Mina forkunskaper om Fokushusen och Réda fjadern-
insamlingen var valdigt begréansade, och tanken med intervjun var bade att fa allman
information om detta — men framst ville jag fa reda pa Margarethas egna upplevelser runt

det som hande.

! http://www.livsbild.se/Livsberattelser/Mitt-handelserika-liv/ (Tillganglig: 2013-06-20)



http://www.livsbild.se/Livsberattelser/Mitt-handelserika-liv/

Hon bdrjade med att beritta hur hon féddes 1941 i Ostersund i Jimtland. Hon beskriver
uppvaxten som “vanlig”. Hon var aktiv som tavlingsgymnast, men sysslade ocksa med
jazzbalett och folkdans. | ungdomen spenderade hon ett ar i England som au pair, och kom
sedan hem for att paborja en utbildning till barnskotare varen 1960. Dar nagonstans ar det,
som Margaretha beréttar - “nagot som gar snett”. Hon kdnde av olika symptom — bland annat
trotthet och en kansla av att musklerna inte fungerade som de skulle. Hon uppsokte en
lakare som menade att det formodligen var en form av “tonarstrots-hysteri”, och att det
snart skulle ga 6ver. Symptomen blev dock bara varre. Pa ett halvar magrade hon tio kilo, och
kunde inte fungera normalt. Hon ramlade nar hon skulle ga, och var tvungen att skota
utbildningen pa distans. Hennes vanner borjade flytta hemifran och var ute och dansade
med sina pojkvanner, men sjalv kunde hon inte flytta fran foraldrahemmet — nagot som var

oerhort svart kdnslomassigt.

| januari 1962 fick hon till slut en diagnos — en neuromuskuladr sjukdom vid namn Myastenia
Gravis (allvarlig muskelsvaget). Diagnosen innebar en lattnad, men sjukdomen innebar ocksa
mycket lidande. | mars 1964 genomgick Margaretha en operation, tymektomi, dar
tymuskorteln togs bort. Efter det foljde infektioner som ledde till att hon hamnade i
respirator, ndstan totalt forlamad. Hon minns hur hon under den har perioden lag i ett kalt
rum med 40 graders feber med dubbelsidig lunginflammation da narkosldakaren kom in. Han
satte sig pa sdangkanten och berattade att de skulle fixa det har, men sa ocksa att -"vi kan inte
gora det hér sjalv, du maste vara med pa taget”. Han stéllde ocksa frdgan om vad hon hade
for drommar infor framtiden. Hon insag att hon i framtiden ville férsdka hjalpa andra i
samma situation, for att forsdka undvika att ocksa de skulle behova fa konstiga diagnoser och

besked.

Sjukdomstillstandet vdande sa smaningom, och hon kom ivag till fyra manaders rehabilitering
pa Trekléverhemmet, som var initierat av Estelle Bernadotte och drevs av bland annat
scoutrorelsen, i Ljungskile 1965. Nagot som Margaretha beskriver som ett "exotiskt paradis”
och nagot som var ”helt avgérande for mitt fortsatta liv”. Har gavs behandling utifran varje
persons forutsattningar, och mycket tid lades pa att planera for framtiden - ”Det var som att
vanda pa tankandet”, berattar Margaretha. Med sig hem fick hon de hjdlpmedel som skulle

kravas for att hon sa smaningom skulle kunna bo sjalv. Foéraldrarna i familjehemmet hade vid



det har laget blivit 6ver 60 ar, och skulle ju inte kunna ta hand om Margaretha i all evighet.

Det var da som stiftelsen Fokus horde av sig och erbjod en plats i Fokushuset i Géteborg.

Margaretha Andersson 29 april 2013

Foto: Anna Wallsten/Nordiska museet

Margaretha har tack vare sitt eget och andras engagemang studerat och arbetat i princip hela
livet. Hon ar fortfarande engagerad inom flera organisationer, stiftelser och Muskelfonden.
Detta pekar hon pa inte var en sjalvklarhet for andra med samma och liknande
funktionsnedsattningar. Hon ar tacksam for den enorma chansen hon fick genom Roda

fiadern.

Iréne, som ocksa bodde i Fokushuset, var en god van till Margaretha genom livet. Nyligen
gick hon bort i en infektionssjukdom. Margaretha ar valdigt medveten om att hennes egen
sjukdom och de behandlingar hon fatt mot den inneburit att hon sjalv har ett lagt
immunforsvar och ar extra infektionskanslig. Forlusten av vannen verkar ha tagit henne hart,

men var ocksa det som fick Margaretha att forsta vikten av att hennes livshistoria berattas



och arkiveras. Idag ar hennes make avliden, och hon bor ensam i sin lagenhet. Hon har nara
kontakt med deras tva gemensamma barn och de fyra barnbarnen. Hennes mal ar att vara
med sa lange pa jorden att hon far se alla barnbarnens studenter. Det yngsta ar 2,5 ar
gammalt, och hon har med andra ord gott om tid kvar att inspirera folk med sin hoppfulla

installning till livet.
Insamlingen

Den roda fjadern ar symbol for organisationen Lions club. 1965 genomférdes den forsta Roda
Fjadern-insamlingen, med Lennart Hyland som storsta dragplastret. Roda Fjadernaktionen
genomfordes den 3 april pa ett flertal platser i Sverige. Kampanjen sdndes i TV, och 11,1
miljoner kronor netto samlades in. Det var férsta gangen som en liknande
valgérenhetskampanj genomférdes i TV, och gensvaret blev enormt. Malet var att sélja roda
fjadrar man faste pa kappslaget for att samla pengar till anpassade bostader fér ungdomar
med funktionsnedséttningarz. Tanken fran borjan var att samla ihop pengar till en
serviceenhet, men nar storleken pa gavan blev sa stor planerade man genast att starta upp
fler boenden i landet. Varen 1964 hade en serie TV-program, Fokus, gjorda av Lis Asklund
visat upp de forhallanden som handikappade levde under, ofta pa sjukhem eller i
foraldrahemmen. Det var liv som praglades av utanférskap och brist pa inflytande. Fa hade

jobb eller annan sysselsattning (Brattgard 1972:5).

| Sveriges radios arkiv hittar jag ett utdrag ur ett program om Roda Fjadern-insamlingen. Har
har Pekka Langer och Egon Kjerrman bjudit in Lionbasen i Goteborg, Sven Stromberg, for att
beratta om projektet. De berattar att Roda fjaderns dag ar en dag med "fest for ett allvarligt
syfte”. Man vill skaffa ett startkapital till stiftelsen Fokus. Tanken &r inte att |16sa alla de
handikappades problem pa just den har dagen, men pengarna kommer ge bra
forutsattningar for det framtida arbetet?. | samband med insamlingen anordnades ocksa en
tavling mellan landets lan, bland de 1an som samlade in pengar. Jamtlands lan vann, och det

var ju just dar Margaretha bodde.

http://www.lions.se/rodafjadern/historiken.htm (Tillgédnglig: 2013-06-13)
® http://sverigesradio.se/sida/artikel.aspx?programid=1602&artikel=4846563 (Tillganglig: 2013-06-20)



http://www.lions.se/rodafjadern/historiken.htm
http://sverigesradio.se/sida/artikel.aspx?programid=1602&artikel=4846563

Jag aker till DHR - for ett samhalle utan rérelsehinder, (tidigare De handikappades
riksforbund) i Farsta for att titta i samlingarna av deras gamla medlemstidningar fran tiden
runt Roda Fjadern-insamlingen. Redan i april 1965 skriver Svensk Vanforetidskrift (idag DHR:s
tidning SHT) om TV-galan med en kritisk ton. Under de kommande aren fortsatter kritiken
vaxa fram. Man menar att handikappfragan inte ar en valgérenhetsfraga, utan att
kommunerna istallet borde ta ett eget ansvar for anpassade boenden. Man menar att
medlidande bland allmédnheten inte hjdlper nagon, utan att samhallet ska ordna med
forutsattningar for “hyggliga bostadsforhallanden”. En skribent i Svensk Vanforetidskrift ar
ocksa orolig for vad andra lander ska tro om Sverige, och var syn pa handikappade. Ska vi
som ar ett sa rikt land behova forlita oss pa valgérenhet for att de handikappade grupperna

skulle fa en battre tillvaro?

En boll sattes i rullning dar insamlingar och valgérenhet stalldes i kontrast mot ett allmant
samhallsansvar. Man undrade aven fran organisationernas hall huruvida speciella hus foér de
funktionshindrade verkligen passade ihop med tanken om integrering och normalitet. Jag
fragar Margaretha hur hon och de andra nyinflyttade reagerade pa kritiken fran
handikapprorelsen. ”Vi var ju sa unga och glada 6ver att ha fatt den har mojligheten”,
berattar hon. Hon minns inte riktigt om, eller hur, fragan diskuterades. | hennes 6gon var det

en enorm chans att fa integrera sig i samhallet.
Stiftelsen Fokus och Fokushusen

Stiftelsen Bostader och Arbete for Handikappade bildades hosten 1964 av professor Sven-
Olof Brattgard, efter att programmet Fokus visat upp den bekymmersamma situation som
ungdomar med olika fysiska funktionsnedsattningar befann sig i. 1965 ombildades denna,
tillsammans med flera handikapporganisationer och stddorganisationer, till Stiftelsen Fokus.
Landstingsforbundet ingick ocksa som huvudman i stiftelsen. Man ville kunna ge manniskor
med grava rorelsehinder ett eget boende med dygnetruntservice. Man fokuserade framst pa
de i aldrarna mellan 16 och 40 ar. Efter insamlingen, pa hosten 1965, kopte stiftelsen en villa i
Hovas. Den var pa 350 kvadratmeter och kostade 350 000 kr, vilket pa den tiden var en
valdigt stor summa. | det har huset startade man en forsdksverksamhet fér 5 ungdomar fran
hela landet och med en anstélld husmor och nagra bitrddespersonal. En av dessa ungdomar
var alltsa Margaretha Andersson. 17 januari 1966 anlande hon till Fokusvillan. Hon sag det

som en enorm chans, och det skulle visa sig att det var det ocksa. Fokusvillan i Hovas fick



sedan sta som modell fér den kommande byggnationen av 288 ldgenheter pa totalt 14
platser i landet® (Soc. Dept. Stencil 1073:2). Hovasvillan kom dock att avvecklas 1969, da det
inte langre fanns nagot behov av forsdksverksamhet. Nar Sven-Olov Brattgard skriver sin

redogorelse for Stiftelsen Fokus ar 1972 har samtliga av de boende i Hovas da fatt jobb — och

tva av dem ar gifta.

(Brattgard 1972:10)

Stiftelsen hade ett antal grundlaggande principer. Bland annat att: “den handikappade skall
ha ratt att sjalv valja sin bostad oberoende av var han bor i landet”; “den handikappade skall
ha mojlighet att utéva meningsfull sysselsattning”; “den handikappade skall fa trygghet
genom tillgang till personlig service” och att “den handikappade skall fa bo i en vanlig
bostadsmiljo och fa disponera sin bostad pa samma villkor som andra”. Man ville hjalpa den
handikappade i hela hans situation (Brattgard 1972:6). Husen och stiftelsen kom till i en tid
da den sa kallade Normaliseringsprincipen hade vaxt fram och vunnit mark. Begreppet
myntades av Bengt Nirje som var ombudsman pa FUB pa 60-talet. Den bygger pa tanken att
manniskor med funktionsnedsattning ska fa leva ett sa normalt liv som majligt. Foér att kunna
vara delaktig i samhallet kraver Normaliseringsprincipen bland annat normal

byggnadsstandard, normal ekonomisk standard och att fa sina krav respekterade.

*  http://www.kooperativetolga.se/index.php/vad-ar-olga (Tillgénglig: 2013-06-13)



http://www.kooperativetolga.se/index.php/vad-ar-olga

Fokusbostaderna lag centralt och var integrerade i det ovriga samhallet®. Enligt Lions i
Falkenberg, som var en av de 12 orterna som fick ett eget Fokushus, kom husen till genom en
tavling bland arkitektstudenter som gick ut pa att kunna designa den mest tillgangliga
bostaden. Huset i Falkenberg hade 14 anpassade lagenheter, och stod klart for inflyttning
1969°. Ligenheterna byggdes framst for enpersonshushall, men nagra stérre bostider fanns
ocksa. Man stod pa sitt egna hyreskontrakt, och hade majlighet att fa hyresbidrag fran
kommunen. | husen fanns ocksa gemensamma utrymmen for hobby, traning och gemenskap.
| lagenheterna skulle det finnas mojlighet att laga sin egen mat, dven om man ocksa kunde

ata i de gemensamma utrymmena.

Planldésningen pa lagenheterna var i princip densamma pa alla orter. Alla inredningsdetaljer
var fristaende, sa respektive hyresgast kunde moblera efter egen smak. All inredning var
ocksa stallbar i hojdled, och kunde alltsa anpassas efter de boendes behov. Man anvande sig
ocksa av tekniska l6sningar, sa att de boende kunde 6ppna doérrar, tdnda lampor och kalla pa
hjalp fran flyttbara boxar i lagenheten (Brattgard 1972:9, 13-15). Nar flera hus byggts upp
hdnde det att Fokushyresgasterna flyttade fran en Fokusort till en annan. Man kanske ville
komma narmare familj, eller flytta till en ort med mer attraktiva studie- eller
arbetsmoijligheter. Det hande ocksa att hyresgasterna bytte bostad med varandra under

semestern (Brattgard 1972:31).

http://intra.web.surftown.se/resources/arkiv/ideologi/303normalisering.htm (Tillgénglig: 2013-06-28)
http://www.falkenberg.lions.se/index.php?option=com_content&view=category&layout=
blog&id=3&Itemid=20 (Tillganglig: 2013-06-13)
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(Brattgard 1972:14)

(Brattgard 1972:14)



(Brattgard 1972:14)

Margaretha bodde i ungefar ett ar i Fokusvillan. Under den har tiden traffar hon sin man,
som ocksa hade en funktionsnedsattning, pa en fest arrangerad av DHR (De handikappades
riksforbund) och sa smaningom férlovade de sig och flyttade ihop i en egen lagenhet. Dar
hade de ingen assistans, enbart stadhjalp. De gifte sig och blev med barn, och flyttade da till
en anpassad lagenhet i Hisings backa. Hon fick fardtjanst, och lite extra hjalp da barnen var
sma. Margaretha beréttar att ocksa de andra fyra hyresgasterna i Fokushuset sa smaningom
flyttade ut. Detta ledde till att huset efter, vad hon tror ungefar, fem sex ar saldes.
Fokuslagenheterna i MélIndal fanns fortfarande kvar, men de ombildades senare till ett

kooperativ vid namnet Olga.

Malgruppen for boende i Fokushusen var i forsta hand svart rorelsehindrade. Fokus egna
undersokningar visade pa att det fanns behov av ett anpassat boende for ungefar 1000-2000
manniskor i dldern 16-40 ar. Hur urvalen till husen skett hade jag nar jag akte till Goteborg for
att traffa Margaretha ingen riktig klarhet i. Margaretha vet inte heller, men berattar om hur
hon sjalv fick en plats i huset i Goteborg. Som jag berattat tidigare vann ju Jamtland
insamlingstavlingen, och darfor ville man ha en ungdom fran Jamtland med i det forsta huset.

Dagarna fore julafton 1965 ringde sekreteraren for den nybildade stiftelsen Fokus hem till
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henne och fragade om hon ville flytta till Goteborg, - “Ja tack sa jag, och packade tva vaskor

och akte”.

Nar jag sedan laser Sven-Olov Brattgards Bostad och service fér svart rérelsehindrade:
redogérelse for Stiftelsen Fokus verksamhet far jag svar pa mina funderingar. Stiftelsen ville
undersoka hur situationen sag ut for svart rorelsehindrade i landet, och man vande sig till
bland annat forsakringskassor, hemsjukvard, vardhem och handikapporganisationer for att fa
en bild 6ver hur laget sag ut. Undersdkningen visade att 4 204 personer horde till den
aktuella malgruppen. Man skickade till dessa ett frageformular att fylla i, och de ifyllda
formuldren sorterades sedan in i olika kategorier. Resultatet blev att minst 1000 personer

I”

hamnade i den “egentliga Fokusgruppen”, ungefar lika manga hamnade i “gransfall” - resten

sorterades alltsa bort (Brattgard 1972:11).

Man hade mycket samverkan med samhallet. Stiftelsen Fokus nddde éverenskommelser med
de kommuner dar husen skulle byggas om att hyresgasterna skulle fa fardtjanst samt
arbetstillfallen. Man sag ocksa till att medicinsk service skulle finnas tillganglig genom
hemhjalp (Brattgard 1972:17). Margaretha berattar om hur engagerade manniskorna och
myndigheter som hon kom i kontakt med under sin tid pa Fokushuset i Goteborg var. Alla
som ville fick studera, och alla fick jobb. Margaretha fick ocksa chansen att ta korkort i den

enda automatvaxlade bilen med dubbelkommando som fanns i Géteborg.

Kostnadsfordelningen for hyresgasterna sag ut som féljer: Fokus 56 %, Kommunerna 15%,
Landstingen 25%, Staten 4%. Totalkostnaden for service och boende var 22 600 kronor per
person varje ar. Manga kommuner var nervosa och tackade nej till Fokushus pa sina orter, da
man inte trodde att man skulle ha rad med en sadan verksamhet. | jamforelse med den andra
"omsorg” som samhallet erbjéd manniskor med funktionsnedsattningar var det dock ganska
billigt. En vardplats pa langvarden kostade namligen mellan 42 000 och 60 000 varje ar
(Brattgard 1972:47).
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Avslutning

Fokushusen byggdes i en tid dd kommunerna ofta saknade resurser for att satsa pa
anpassade bostdder och service till rérelsehindrade. Sven-Olov Brattgard skriver 1972 att den
samordnade, nationella |6sningen som Stiftelsen Fokus bidrog med var en bra grund att
bygga vidare pa. Han menar att verksamheten, som kommit till med allmanhetens stod, ar en
bra [6sning. Men han menar ocksa att det ar viktigt att staten, kommuner och landsting
borjar tillhandahalla omvardnadstjanster for de svart rorelsehindrade. Han tar upp ett gott
exempel i de vardartjanster som man erbjuder handikappade pa universitet och hogskolor,
men menar att det statliga stédet dven bor ges till de som inte studerar (Brattgard 1972:43-
44). Det tidiga 70-talet var ocksa en tid da handikappfragan blev en politisk fraga, och
livsvillkoren for manniskor med funktionsnedsattningar hamnade pa agendan. Ar 1994 kom
sa en oerhort viktig forandring - Lagen om stod och service till vissa funktionshindrade, LSS.
Lagen bestar av tio insatser som ska medverka till att personer med funktionshinder ska

kunna ha makten 6ver sina egna liv. (Lag 1993:387).

Margaretha ser tillbaka pa sitt liv och konstaterar att mycket har blivit battre idag. Sarskilt
tack vare den revolutionerande LSS-reformen och mojligheterna till IT-stod. Dock kanner hon
att det faktum att de som blivit beviljade assistans hela tiden blir granskade och omprévade
ar nagot som borde diskuteras. Manga far i den processen sin integritet hotad, da det &r
stora besparingskrav och timmar med assistenten som ar viktiga foér personen med
funktionsnedsattning som riskerar att skdras ned. En annan viktig fraga som hon engagerar
sig i ar vikten av tryggheten i att ha en fast lakare. Margaretha avslutar intervjun med att saga
att livet har varit bra, trots manga smallar. Men det viktiga har varit att folk runt omkring har
varit engagerade och sett maojligheter istallet for problem. Jag avslutar med att sdga att

engagemanget och viljan nog till stora delar ocksa har funnits inom henne sjalv.

12



Kallor

Brattgard, Sven-Olof (red.) (1972). Bostad och service fér svdrt rérelsehindrade: redogérelse

for Stiftelsen Fokus verksamhet. Stockholm: Nord. bokh. [distr.]

Lag (1993:387) om stdd och service till vissa funktionshindrade, <https://lagen.nu/1993:387>

Socialdepartementet. Stencil 1073:2
Svensk Vanforetidskrift

- Nr. 3 mars 1965

- Nr. 4 april 1965

- Nr. 5 maj 1965

- Nr. 6-7 juni 1965

- Nr. 12 december 1965

- Nr. 5 maj 1966

- Nr. 8 augusti 1966

- Julnumret 1966

13


https://lagen.nu/1993:387

