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Forord

Jag kommer fran en bondgard som ligger vid slutet av en vig. Eller man kan
sdga vid borjan av en vég. Jag har alltid tyckt om att resa och att rora mig i
olika landskap. Som forskare ser jag mig, for att lana Steinar Kvale, som en
resendr pd vag mot en kunskap som skapas under védgen i samtal med andra.
Mottot jag har burit med mig dr “Man skall ha fotterna stadigt i jorden och
huvudet hogt i himlen” och det har paverkat min forskarfard.

Hosten 2001 samlades en grupp socialarbetare i Véstra Nyland for att paborja
magisterstudier efter ménga ar i yrkeslivet. Efter att jag blev magister 2004
fortsatte min vég. Det mentala landskapet for resan har varit medborgarskap
och delaktighet. Under den gemensamma resan med deltagarna i forsk-
ningen har min insikt fordjupats om att man kan inte ge delaktighet utan den
skall utovas. Utan stodgruppens intresse att delta och vilja att dela med sig
av sin kunskap hade inte den har forskningen varit mojlig att gora. Ett stort
tack till Er och till alla informanter som delat med sig av sina erfarenheter
och gjort resan intressant och motiverande. Jag tror att vi tillsammans har rojt

nya vagar.

Avstampet for forskarfarden tar jag frdn Kérkulla samkommun, didr kunniga
och engagerade arbetskamrater har gett inspiration att soka ny kunskap. Min
resa har geografiskt fort mig till olika platser i Finland pa SOSNET nér-
studiedagar i Rovaniemi, Jyviskyld, Kuopio, Abo, Helsingfors och Tammer-
fors. Under flere ar har jag dar tréffat trevliga studiekamrater som jag kunnat
dela upp- och nerférsbackar med. En viktig etapp pa vdgen var mitt uppdrag
som forskarsocialarbetare vid Mathilda Wrede-institutet. Det var en stod-
jande forskarmiljo dér forskning och praktik motte varandra. Utan mina
handledare, som har sporrat och gett mig sakkunskap om bade forskningens
metodologi och innehdll, hade jag inte kommit sa hér ldngt. Tusen tack till
professor Synnove Karvinen-Niinikoski, professor Ilse Julkunen och
professor Liisa Hokkanen. Ni har trott pa forskningen, da jag sjilv har
tvivlat. Ett stort tack till universitetslektor Barbro Blomberg vid Vixjo
Universitet som ldste mitt manuskript flere gdnger och gav kritiska och

virdefulla kommentarer och allt emellanat sinde uppmuntrande e-mail.



Tack till Svenska kulturfonden och Rachel von Julins fond for stipendium
som gjort det méjligt for mig att delta i internationella kongresser i Maast-
richt, Zagreb och Goteborg. Till sist vill jag varmt tacka min familj, ni har

alltid funnits dar som mitt stod.

Jag ser fram emot nya resor.

Dénsby, september 2008-10-14

Ann-Marie Lindquist



1
Inledning

Utifran ett medborgar- och brukarperspektiv granskar jag hur personer med
utvecklingsstorning &r delaktiga i samhaéllet. Avhandlingen &r en beskrivning
av hur vuxna personer med utvecklingsstorning upplever sin delaktighet pa
vardagens olika arenor inom en omsorgsmiljo och i forskningsprocessen. For
att kunna gora det har undersdkningen tva datamaterial; temaintervjuer med
brukare och samarbete med en stodgrupp som bestér av brukare. Delaktighet
dr en fraga om demokrati och ménskliga rattigheter och jag tangerar darfor
de allmdnna samhaillsférandringarna och hur de paverkar vardagen for
personer med utvecklingsstorning.

Medborgarskap anvdnds som ett paraplybegrepp for delaktighet,
empowerment och autonomi. Jag anvdnder begreppet delaktighet som ett
operativt begrepp, utgdende fran beskrivningen i International Classification
of Functioning, Disability and Health (ICF). ICF &r en ny klassifikation for att
beskriva hilsa och funktionshinder som World Health Organization (WHO)
godkinde &r 2001. Som teoretisk referensram for forskningsmetodiken
anvander jag Bengt Starrins (1993) modell for deltagarorienterad forskning.
Begreppet omsorg anviands av yrkesverksamma och i officiella dokument
sdsom ”“lag angdende specialomsorger om utvecklingsstorda”.

Véar grundlag (Finlands grundlag 1999/731) innehaller medborgarnas
grundrattigheter och att alla medborgare &r lika infor lagen. Principen om
allas delaktighet genomsyrar var lagstiftning allt frdn lagen om service och
stod pa grund av handikapp (1987/380) och det handikappolitiska
programmet fran 1995 (Handikappolitiskt program 2000), lagen om klientens
stdllning och rattigheter (2000/812) fram till Férenta Nationernas konvention
om funktionshindrade personers rittigheter som Finland undertecknade i
mars 2007. Om man ser delaktighet som uppfyllande av lagliga kriterier kan
man konstatera saisom Erkki Paara (2005, 76) att lagen ger mojlighet men de
behovliga resurserna fattas.



Varden och servicen for personer med funktionsnedsattning har bestatt av
boende i slutna samhillen pa institutioner, dér de blivit betraktade som
patienter som inte haft mycket att sédga till om sitt dagliga liv eller sin hélsa.
Konsekvensen &r att personer med funktionsnedséttning och speciellt med
utvecklingsstorning har begréansad tillgédng till delaktighet i samhdllet. Fastdn
en okad integrering i samhaéllet har skett aterstdr funktionshindrande miljoer
eftersom integration framst innebédr en assimilation av personer med
funktionsnedsittning till existerande strukturer, praktiker och rutiner i
samhdllet. Byggnader utan tillgdnglighet, otydliga procedurer och byrakrati,
sma forvantningar pa kunskaper och formagor - allt detta dr reella hinder for
personer med funktionsnedsittning att bli aktiva medborgare. Det &r inte
endast den materiella och kulturella miljon som hindrar ett aktivt
medborgarskap utan ocksa kroppsliga faktorer sasom virk, trotthet,
biverkningar av mediciner, 6verkénslighet till lukter och ljud, motoriska
begransningar osv. (Houten van och Jacobs 2005, 644.)

Det finns tendenser i sambhillet som tyder pa att resurssvaga personer
kommer i kldm och har svart att fa sin rost hord. Kritik har vackts mot allt
mer individualistiskt inriktade serviceinsatser. (Raitakari 2002, Barron 2001,
Julkunen 2006.) Av de hér orsakerna dr det motiverat att undersdka hur
personer med utvecklingsstorning upplever sin delaktighet. De personer som
forskningen ber6ér kan i likhet med andra personer med funktions-
nedséttning rdaknas som marginaliserade enligt Antti Teittinen (2006, 38) och
de fattigaste av alla i alla samhdillen enligt Mairian Corker och Tom
Shakespeare (2002, 15). Personerna i undersokningen tillhor den svensk-
sprakiga minoriteten och utgor salunda en minoritet inom minoriteten.

For att beskriva vardagen sadan som den upplevs studerar jag delaktighet i
sd ndra relation som majligt med brukarna. Det &r ddrfor naturligt att géra en
kvalitativ forskning och att anvénda en form av deltagarorienterad
forskning, dar brukarna deltar aktivt i sa stor utstrdckning som mojligt.
Forskningen styrs av mig men har deltagarorienterade inslag. Forskningens
stodgrupp har deltagit i utformningen av intervjuguiden for tema-
intervjuerna och de standardiserade fragorna, gett férslag pa informanter, bi-
dragit med sina egna erfarenheter av delaktighet, bidragit till en del vid
tolkningen av datamaterialet och fungerat som ett resonansbriade under



forskningsprocessen. Tva medlemmar av stodgruppen deltar i under-
sokningen som intervjuare. Delaktighet dr ndgot som uppstar i samspelet
mellan mig som forskare och medlemmarna i stodgruppen. Om och hur det
uppstar dr beroende av manga faktorer. Det &r sdsom Bodil Jonsson
(Gustavsson & Mallander & Tideman 2004, 64) har sagt “Det dr med till-
ginglighet som det dr med information den kan man kriva, och den kan man ge.
Men vare sig delaktighet eller kunskap kan man kriva eller ge. De mdste utdvas”.

Jag granskar hur delaktigheten har utévats i forskningsprocessen.

Datamaterialet for delaktighet inom omsorgskontexten bestdr av semi-
strukturerade temaintervjuer med mig som intervjuare. Min ambition har
varit att kombinera en fenomenologisk intervjustruktur inspirerad av Irving
Seidman (1998) med de nio livsomraden som beskrivs i ICF, och med den
checklista som utarbetats for personer med utvecklingsstorning av Mats
Granlund et al. (2004). Datamaterialet for delaktighet inom forskningen
bestar av samarbetet med stodgruppen och standardiserade intervjuer med
brukare som intervjuare. Forskningen dr inspirerad av den hermeneutiska

fenomenologin och hor till handikappforskning (Disability Research).

Datamaterialet har bearbetats med en tematisk innehallsanalys som lyfter
fram den forforstaelse jag har fatt under forskningsprocessen. Tack vare ett
uppdrag som forskarsocialarbetare vid Mathilda Wrede-institutet har jag haft
mojlighet att ta avstdnd fran mitt arbete som socialkurator inom omsorgen
och fordjupa min forforstielse. Under tiden som forskarsocialarbetare har jag
haft mojlighet att 6ka mina teoretiska kunskaper om delaktighet och i dialog

prova dem med personal och personer med utvecklingsstorning.

Syftet dr att beskriva och 6ka kunskapen om hur det dr att leva med
funktionsnedsittning utifran ett brukarperspektiv fangat i nédra relation till
vardagen. Men det dr som Barbro Blomberg (2006, 28) pastar “som forskare
kan jag inte ha brukarinformanternas perspektiv, det perspektivet har endast de
sjdlva”.

Sedan jag borjade min forskning har det publicerats flera avhandlingar
(Kjellberg 2002, Blomberg 2006, Karlsson 2007) och artiklar i Sverige och i
engelsksprakiga lander som beror delaktighet f6r personer med utvecklings-
storning. Det visar, att dmnet for avhandlingen dr aktuellt. Tillsvidare dr det



svart att finna motsvarande aktivitet i vart land. Avhandlingen fyller darfor
sin plats i den finldndska diskussionen.

I avhandlingens andra kapitel redogor jag for forskningens begrepp och
definitioner och hur fordndringar i samhéllet har paverkat vardagen for
personer med utvecklingsstorning. I kapitel tre ingar undersokningens syfte
och fragestillningar. Kapitel fyra handlar om medborgarskap och ger en
beskrivning 6ver hur delaktighet anvénds i denna forskning. Ett av syftena
med undersokningen dr att oka den metodologiska kunskapen om
deltagarorienterad forskning med personer med utvecklingsstérning och
kapitel fem innehaller beskrivning av och motivering for forskningens
metodologi. Kapitlet innehaller ocksd reflektioner kring etiska
fragestéllningar. Referenser till tidigare forskning ingar i flera kapitel.
Genomforandet och resultaten av undersokningen bestdr dels av samarbetet
med stodgruppen och dels av temaintervjuerna och jag redogor for dem i
kapitel sex och sju. De sista kapitlen atta och nio innehaller samman-
fattningar 6ver forskningens resultat och genomforande.
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2
Begrepp och definitioner

2.1 Funktionshinder och funktionsnedsattning

Vi lever i en brytningstid ndr det géller vilka begrepp som &dr korrekta att
anvanda for att beskriva det vi tidigare samlade under begreppet handikapp.
Det dr darfor viktigt att definiera vad vi menar med olika begrepp och vilka
sdtt att tinka som de representerar. Kapitlet innehéller ocksd uppgifter om
forekomst av funktionsnedsittningar och en nidrmare beskrivning av

utvecklingsstorning.

Det finns olika modeller for att forstd fenomenet funktionshinder. Samhallet
har under olika tider definierat begreppet handikapp pa olika sitt beroende
pa radande sambhéllsvirderingar. Sven Jarhag (2001, 48) och Colin Barnes och
Geof Mercer (1999, 80) anser att den kunskap modellerna representerar
genomsyrar de synsdtt som serviceproducenter har. Den medicinska
modellen férmedlar enligt Jarhag att handikappet hor till den enskilda
personen och den ser handikappet som en personlig tragedi. Den medicinska
modellen kénnetecknas av ett omyndigforklarande och tar sig uttryck som
segregering och diskriminering. Den medicinska modellen medikaliserar
sociala problem. (Jarhag 2001, 58-59.)

Normaliseringsprincipen formulerades i mitten av 60-talet och innebar att
personer med funktionsnedséattning skall f& stod att leva som alla andra.
Normaliseringen av livsvillkoren och integreringen av personer med
utvecklingsstorning visade sig f4 goda effekter pa hela deras utveckling.
Denna erfarenhet gjorde att man borjade formulera om handikappbegreppet.
Handikappet blev inte lingre en beteckning for en personlig egenskap utan
man borjade se att handikappet uppstar i motet mellan omgivningen och en
person med utvecklingsstorning. (Grunewald 2000, 212.) Det relativa
handikappbegreppet dr det som i vara nordiska liander oftast forklarar
fenomenet funktionshinder. I England &r den sociala modellen den mest

forekommande.
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Den sociala modellen har som mal att avldgsna hinder pa en personlig och
social nivd och i denna process bedémer personerna sjdlva sina behov och
gor egna prioriteringar (Barnes & Mercer 1999, 87). Styrkan i den sociala
modellen dr dess formdga att koncentrera handikapprorelsens uppmérksam-
het pa de sociala processer och strukturer som utesluter personer med
funktionsnedséttning (a.a.101).

ICF har ett biopsykosocialt synsédtt som forenar den medicinska och den
sociala modellen for handikapp (Bjorck-Akesson & Granlund 2004, 36).
Begreppet handikapp har ersatts i ICF med begreppet delaktighet
(Gustavsson och Szényi 2004, 103). Man kan se paverkningar av ICF i
terminologiradet vid Socialstyrelsen i Sverige (Bort med termen handikapp
2007) som har definierat funktionshinder som “begrinsning som en
funktionsnedsitining innebir for en person i relation till omgivningen” och
funktionsnedsittning som “nedsdttning av fysisk, psykisk eller intellektuell
funktionsformiga”. Jag anvdnder dessa begrepp i min undersokning men &r
inte alltid konsekvent, eftersom jag anvidnder de begrepp som anvénds i
refererade texter. Socialstyrelsen rekommenderar att termen handikapp inte
langre anvénds och jag anvander det endast i sammansatta ord.

Ur ett medborgarperspektiv kan man forklara funktionshinder som en
minsklig grundrattighetsfraga. Handikapprorelsen har varit mycket aktiv for
att utarbeta Forenta Nationernas konvention om funktionshindrades
rédttigheter som Finland undertecknade 30.3.2007. Konventionen forpliktar
medlemsstaterna att garantera att d&ven person med funktionsnedsittning
atnjuter alla de rittigheter som tillhor alla ménniskor enligt konventionerna
om maénskliga réttigheter. Den centrala tanken i konventionen &r att fastsla
rdtten till icke-diskriminering och jamlik behandling pa alla samhalls-
omraden. (Anhéngiga manniskorattskonventioner 2006.)

I linje med FN- konventionen anser Juha-Pekka Konttinen, (2007, 68) jurist pa
maénskoréttsorganisationen Troskeln r.f. /Kynnys ry., att var handikapp-
politik skall ta stéllning till hur var lagstiftning och tillrdcklig specialservice
ger jamlika rattigheter for personer med funktionsnedséttning. Shakespeare
(2006, 198-199) menar dock att varken rattigheter eller rattvisa delar pa
samhillets resurser utan betonar istillet att positiva sociala relationer mellan
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personer med funktionsnedsittning och utan funktionsnedsittning skapar
solidaritet och 6msesidiga intressen.

Det finns ingen statistik over hur manga personer som har funktions-
nedsédttningar i véart land. En orsak till det kan vara bristen pd klara
definitioner pa vad som menas med begreppet. Statsradets redogorelse om
handikappolitiken (2006, 18) uppger att de siffror som finns &r fran 1980 talet
och dad uppskattade man att ca en procent av befolkningen hade grava
funktionsnedséttningar och fem procent hade funktionsnedséttning. I borjan
av 1990-talet uppskattade man att ca 250 000 finlindare hade nagon
funktionsnedséattning eller funktionsbrist som ledde till betydande
svarigheter.

Ar 2004 hade av totalt 27 000 personer med utvecklingsstérning, 11 960
personer sin dagliga verksamhet pa arbetscentraler for personer med
utvecklingsstorning. 2629 personer bodde pa institutioner for utvecklings-
storda och 1 207 bodde i stodboende. 7 344 personer bodde i assisterat och
styrt boende. (Sosiaali- ja terveydenhuollon tilastollinen vuosikirja 2005, 86.)

I mitt arbete begrinsar jag mig till funktionsnedséttningen utvecklings-
storning. Med utvecklingsstorning menas en nedséttning av de intellektuella
funktionerna. Eftersom utvecklingen &r en process som fortgar under storre
delar av livet och delvis &r beroende av miljon, dr det ofta svart att definitivt
ta stéllning till graden av utvecklingsstorning. Allmént indelas graden av
utvecklingsstorning i ldtt, mattlig eller svar utvecklingsstorning. (Brockstedt
2000, 19-23.) I lagen angdende specialomsorger om utvecklingsstorda
(1977/519, § 1) definieras en person med utvecklingsstorning som en “person
som pd grund av medfodd eller i utvecklingsildern erhdllen sjukdom, defekt eller
skada himmats eller storts i sin utveckling och som icke med stod av annan lag kan
erhdlla de tjdnster han behdver”.

Deltagarna i undersdkningen &r inte valda utgdende fran graden av
utvecklingsstorning utan utgédende frdn om de kan svara pa konkreta fragor
och om de kan forstaeligt uttrycka sig verbalt.
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2.2 Brukare

Jag anvinder namnet brukare f6r de personer med utvecklingsstérning som
deltar i undersdkningen antingen som medlemmar i stodgruppen eller som
informanter. Begreppet brukare anvédnds sedan 1980-talet allmént i Sverige
(Moller 1996, 23). I Finland forekommer det séllan. Brukare kan ses som den
svenska Oversdttningen av engelskans “user”. Begreppet brukare vécker
asikter for eller emot, men jag har valt att anvidnda det eftersom det inte finns
andra begrepp som bittre beskriver dagens personer som nyttjar service. Ett
annat motiv dr att undersokningens perspektiv utgar fran de personer som
nyttjar service och jag vill betona deras aktiva insats istillet for en passiv

stdllning i forskningen och i omsorgen.

Man kan vilja begrepp beroende pa om man som Anders Printz (2003, 51)
sorterar in personer som nyttjar véilfardstjanster enligt vilka valmojligheter
de antas ha, eller sasom Tapio Salonen (1998, 47) utgaende fran vilken roll de

har som medborgare i motet med den kommunala servicen.

Begreppet klient kan anvindas antingen i réttsliga sammanhang for en
uppdragsgivare med en stark stillning eller anvéandas for en person som ar i
beroende stillning till en samhallsinstitution och blir foremal foér hjalp och
behandling (Salonen 1998, 46, Moller 1996, 24).

Anneli Pohjola (1990, 1994, 51, 56) problematiserar i sin doktorsavhandling
kring det finsksprakiga ordet “asiakas” som pa svenska nidrmast kunde
motsvara klient. Hon skiljer mellan tva klienter, en abstrakt som forekommer
i servicesystemets malprogram och den konkreta klienten. Pohjola menar att
da vi pratar om den abstrakta klienten forhaller vi oss positiva och anvéander
ord som subjektivitet, sjalvbestimmanderitt och deltagande medan den
konkreta klienten med sina behov och sin vardag dr ett problem for service-
systemet. Pohjola anser att det forekommer en problemfixering av personer
som nyttjar service och begreppet klient foretrdder denna problemfixering.
Av den anledningen undviker hon att anvédnda asiakas/klient och har valt ett

mera neutralt uttryck som ”palvelujen kiyttdja” /nyttjare av service.

Som en kund kan personen vélja emellan olika alternativ. F4 personer inom
offentlig service har emellertid alternativ att vélja mellan och det &r dérfor
missvisande att anvdnda begreppet kund. (Printz, 2003, 52.)
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Magnus Dahlberg och Evert Vedung (2001, 22) definierar brukare “en
slutmottagare av eller adressat for offentliga dtgirder”. Istdllet for det opersonliga
uttrycket slutmottagare féredrar jag Tommy Mollers (1996, 23, 382) definition
pa en brukare som en person som inte har mojlighet att vilja en alternativ
producent, men som stannar kvar och paverkar inifran organisationen, dels
ensam, tillsammans med den professionella eller tillsammans med andra

brukare i grupp.

Eggert Carstens et al. frdn Videcenter for Beveegelsehandicap (2007, 23)
definition pa brukare i den danska kontexten dr en person som nyttjar det
offentliga serviceutbudet eller i en sndvare bemdrkelse den offentliga
hjédlpapparaten. Enligt den forstndmnda definitionen &r vi sa gott som alla
brukare, men beroende pa omfattningen av den service vi nyttjar varierar
graden av beroende. Fordelen med brukare begreppet &r att det leder
tankarna bort frdn en passiv mottagare av service och skapar avstand till den
stigmatisering som é&r forknippat med klient. Carsten et al. fragar sig om
foljande begrepp &ar “aktor”. Men sasom Pohjola (1994, 56-57) sdger,
servicesystemet ger via begrepp personen som tar emot service en viss roll,
som for personen sjdlv kan ha liten betydelse i det dagliga livet.

En annan definition av brukare (Karlsson 2007, 16) &r nagon som “ndra och
personligen berdrs av en kommunal verksamhet och som utnyttjar den kontinuerligt
under en relativt ling tidsperiod”. Brukare dr saledes inget rittsligt begrepp
utan beskriver personens stillning gentemot servicen. Versionen av brukare i
min pagaende forskning skulle ddrfor bli en aktiv medborgare som nyttjar

vilfardstjanster.

2.3 Forskning om funktionsnedsattning och
funktionshinder

Det dr skillnad mellan handikappforskning (vammaistutkimus) och
forskning om handikapp (vammaisuuden tutkimus) och de kan motsvara
engelskans disability research och disability studies. Enligt Teittinen (2006, 6,
30-32) undersdker handikappforskning hur personer med funktions-
nedséttning som individer eller som grupp upplever handikapp, och

forskning om handikapp koncentrerar sig pa handikapp som fenomen sett ur
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ett kulturellt och strukturellt perspektiv. Ingendera av dessa har befdst sin
stdllning i de vetenskapliga kretsarna i Finland. De férekommer inte som en
egen vetenskapsgren utan forekommer som ett tema inom manga olika
vetenskapsomraden. Forskningen dr darfor splittrad och forskarna har f&
chanser att avancera inom den akademiska varlden anser Teittinen. Detta i
motsats till Sverige dar handikappforskning har etablerats inom centrum-
bildningar vid flera universitet (Gardestrom 2006, 9).

Statsradets redogorelse om handikappolitiken (2006, 18) stoder Teittinens
antaganden och konstaterar att de forskningsresultat som vi idag har om
funktionshinder &r splittrad och att det dr beroende av att handikapp-
forskningen har en marginell stillning pa forskningsféltet och det finns en
brist pa forskarutbildning inom omradet. Handikappforskningen saknar
permanenta finansieringskillor och dr beroende av forskarens eget intresse
for fragan.

Teittinen (2006, 30-32) rdknar med tre inriktningar inom forskning om
handikapp. Den forsta dr den typ av administrativa utredningar som gors
inom t.ex. Forsknings- och utvecklingscentralen for social- och hélsovarden
(STAKES) och tillimpad forskning som gors inom olika handikapp-
organisationer. Den andra typen &dr akademisk forskning och den tredje dr en
forskning som utgar frdn en emancipatoriskt etos som t.ex. inom den
engelska forskningen om handikapp.

Peter Beresford (2003) betonar att forskningen skall vara till for personer med
funktionsnedséttning och inte ga i managerlismens tjanst. Beresford (2003, 3)
sdger att den har presenterats som en icke-politisk neutral teknik for att
skaffa information av brukarna men den har aldrig presenterats som att
dndra maktrelationer eller beslutsfattande. Forskning har historiskt upp-
fattats av de funktionshindrade som ytterligare ett uttryck for fortryck.
Brukarna har utvecklat emancipatorisk och brukarstyrd forskning som
stravar till ett jamlikt forhallande mellan forskare och deltagare och som i
forsta hand strdvar till forandring och inte endast kunskapsproduktion.
Brukare har enligt Beresford borjat ifrdgasitta sitt deltagande i forskningen
ifall de inte kan paverka fokus i forskningen, da staten har mer nytta dn de
sjdlva, da de inte kan omfatta forskningens vérderingar eller i fall att

forskningsmetoderna innebér dis-empowering.
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Forskaren och aktivisten Barnes (1992, 122) som sjdlv har en
funktionsnedséttning och i likhet med Beresford foretrdder en
emancipatorisk forskning, menar att det inte dr nodvidndigt att som
handikappforskare sjdlv ha en funktionsnedsittning, men han anser det
viktigt att ha en regelbunden kontakt med de personer man forskar med och
om. Barnes (1996, 110) ar vidare av den asikten att forskning inom omradet
funktionshinder alltid handlar om fortryck, och att man som forskare maste
ta stédllning for de fortryckta eller fortryckarna. Han skriver "There is no
independent haven or middle ground when researching oppression: academics and
researchers can only be with the oppressors or with the oppressed”. Andra brittiska
forskare Corker och Shakespeare (2002, 15) menar att forskning om
handikapp (disability studies) far inte mista sin radikala skérpa och skall ha
som mal att bidra till emancipation for personer med funktionsnedséttning
och ett samhdlle som inkluderar alla. Shakespeare (2006, 6, 198-199) anser
vidare att forskning om funktionshinder gagnas bast av att vara pluralistisk
med manga olika modeller att férklara funktionshinder och med en analytisk
och 6ppen debatt. Det &r i linje med Carstens et al. (2007, 103) tolkning att i
Storbritannien gir man frdn politisk aktivitet med stort “P” med stora
demonstrationer till aktiviteter med litet “p” sasom lobbyarbete i maktens
korridorer.

Beroende pa hur man forklarar funktionshinder sa bestdms
forskningsfrdgorna och forskningsmetoderna. Jag utgédr i min undersokning
frén en biopsykosocial modell i enlighet med ICF, &ven om jag koncentrerar
mig pad omgivningsfaktorer och personliga faktorer och inte pé
hilsokomponenter eller strukturella anatomiska faktorer. Undersckningen
faller ndrmast inom handikappforskning och kan rdknas som bade tillimpad
och som grundforskning. Undersckningen nidrmar sig den engelska
emancipatoriska traditionen eftersom brukarnas egen rost kommer fram i
olika skeden av forskningen, men forskningen i sig strdvar inte efter
forandring utan endast till att 6ka kunskapen.

2.4 Brukarperspektiv

Brukarperspektivet dr centralt i denna forskning bade da det giller val av
forskningsfrégor och forskningsdesign. Ambitionen dr att brukarperspektivet
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inte kommer fram enbart pa individnivd i samarbete med dem som
forskningen bertr utan ocksd belyser den yttre kontexten for brukar-
perspektivet i allménna samhdllstrender. Det dr ddrfér motiverat att granska
de trender som rdder och hur stillningen som brukare paverkas och
forandras. Men brukarmedverkan dr sasom Carsten et al. (2007, 27, 30)
menar, framforallt fraga om en relation, nagot som sker fortlopande i
vardagslivet och inte bara som punktinsatser vid planeringsmoten. Brukar-
medverkan sker som en gemensam aktivitet som de kallar ”vardagslivets
arkitektur”.

Det dar nodvandigt att sdtta delaktigheten i en historisk och politisk kontext, i
annat fall blir diskussionen om delaktighet konstgjord och till ingen nytta.
Man kan i ett langt perspektiv sdga att delaktighet &r en del av diskussionen
om demokrati som stricker sig 3000 ar tillbaka i tiden. Under de senaste 30
aren har diskussionen handlat om att 6vergd fran representativ demokrati till
deltagande demokrati med direkt inflytande i politiska, administrativa och
andra processer som berdr personerna sjdlva. (Croft & Beresford 1996, 181.)

Varfor dar diskursen om delaktighet, empowerment och brukarinflytande
aktuell? Samtidigt som den offentliga sektorn vixte i alla utvecklade
industrildinder under 1970- och 1980 talen uppstod en debatt om brukar-
inflytande och brukarmedverkan (Dahlberg & Vedung 2001, 12). Under
samma tid kom flera nya sociala rorelser sasom homosexuella-, svarta-,
kvinno-, funktionshinder- och miljororelser. Inom dessa rorelser har
diskussionen om empowerment och delaktighet blivit centrala. (Croft &
Beresford 1996, 177-178.) Vilfardssamhillet kritiserades for dess ineffektivitet
och oférméga att 1osa sociala problem. Krav framfordes att valfardsstaten
skulle begriansa sina uppgifter och utgifter. 1984 var det forsta aret pa 50 ar
som utgifterna for den offentliga sektorn inte véxte snabbare &n
nationalprodukten i linderna inom Organization for Economic Coorperation
and Development (OECD). (Julkunen 2006, 11-13.) Ilse Julkunen och Matti
Heikkild (2007, 92) lyfter fram ”consumerist” och “democratic” synsitt for
brukarinflytande. Serviceproducenterna har intresse av att forbattra
organiseringen av service och att vara kostnadseffektiva, men ocksa att ge
konsumenterna alternativ. Det demokratiska synsittet har langt utvecklats
av brukarna sjilva och med mal om att battre fa sin rost hord. Man kan
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sdledes se motiv till brukarperspektivet dels som ett sitt att fa ned
kostnaderna for samhéllsservicen och dels som krav pa nya kanaler for
medborgarinflytande.

Dahlberg och Vedung motiverar brukarorientering, som innebdr béade
brukarinflytande och brukarmedverkan, med flera argument. Det med-
borgarfostrande argumentet innebér att brukarna, genom att delta, fostras till
att bli goda och ansvarsfulla medborgare. Brukarmedverkan stirker
deltagarnas personliga sjdlvforverkligande. Brukarorientering kan gora
servicen mer effektiv och oka dess legitimitet. Effektivitetsargumentet
innebdr att verksamheten effektiveras om brukarna involveras.
Organisationen kan prioritera verksamheten genom att lyssna pa brukarna.
Genom att lata brukarna komma till tals mildras maktobalansen mellan
brukaren och serviceproducenten. Den offentliga sektorn &r till f6r brukarna
och servicen kan via brukarorientering anpassas béttre till brukarnas behov.
(Dahlberg & Vedung 2001, 95-97.)

Effektivitetsargumentet for brukarorientering kopplas till styrning uppifran -
ner medan det demokratiska argumentet kopplas till styrning nerifran-upp
(Julkunen & Heikkild 2007, 91). Carten et al. (2007, 27) stéller sig kritiska till
att anvdnda brukarorientering som ett sétt att legitimera verksamheten. De
hidvdar att brukarmedverkan maste vara reell och inte endast legitimera
expertens makt.

Som en fo6ljd av globaliseringen har kontrollen dver samhallsutvecklingen
glidit medborgarna ur hinderna (Julkunen 2006, 10). Ett nytt férvaltnings-
tdinkande som new public management (NPM) och new governance (NG)
foretrader, ser medborgarna som statens kunder och anvindare av service
och inte som kdllor for en politisk vilja. Den offentliga sektorn har ett ansvar
att producera service effektivt och kostnadsmedvetet. Medborgarna tilltalas i
termer av subjekt, aktivitet, rdttigheter, 6verenskommelser, val och eget
ansvar. Medborgarna har réttigheter och ifall de kan utnyttja alla de
informationskanaler som finns, sa kan de skaffa en god férhandlingsposition
gentemot experterna. For manga dr denna uppgift 6verméktig och de blir i
en sdmre position dn dem som har skicklighet att kommunicera, planera och
jémka samman olika slag av service. Raijja Julkunen pastér att den enskilde

medborgaren har ett storre ansvar dn tidigare 6ver sina egna handlingar,
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etiska val, inkomst, kunnande, sysselsdttning, hilsa och att forverkliga sina
sociala rattigheter. Samtidigt forskjuts ansvaret 6ver valfardstjansterna 6ver
till marknaden, foretag och organisationer. (Julkunen 2006, 11, 20-21, 267-
278.)

Som ett uttryck for denna liberala diskurs om individualitet ser Kristina
Karlsson och Claes Nilhom (2006, 194) att vi har blivit ledare for vart eget
livsprojekt. Réttigheter, skyldigheter och identitet &r forhandlingsbara och
kompetensen att kommunicera har darfor blivit viktig och frdgan vem vi ar
och vad vi onskar har blivit central. Men alla har inte denna kompetens och
det betyder enligt Suvi Raitakari (2002, 51, 58) att ett postmodernistiskt
synsétt frimst gagnar personer som har kulturella, sociala och ekonomiska
resurser, medan andra hamnar i en stillning som ”ifragasatt medborgare”

och ”icke-medborgare”.

Ett postmodernt sambhille stiller saledes stora krav pa brukaren. Ifall vi ser
att det slutliga ansvaret finns hos brukaren i en situation dd resurser skirs
ner sa dr det nodvandigt att kritiskt stélla sig fragan i vems intresse en
brukarorientering sker och i vilken grad har vi beaktat de etiska principerna

om autonomi, makt och ansvar.

Paara (2005, 39) konstaterar att trots den ekonomiska depressionen pa 1990-
talet utvecklades och utdkades servicen for personer med
utvecklingsstorning. Det kan bero péd lagen angdende specialomsorger om
utvecklingsstorda (1977/519) som &r en pluslag som ger service som inte kan
fds med stod av andra lagar. Men det kan ocksa tolkas som att trots att dessa
personer har begriansade resurser att forhandla om sina rattigheter s har de
lyckats bevara och t.o.m. forbéttra sin service. Denna tanke stods av Peter
Beresford och Suzy Croft (1993, 13) som har en lang erfarenhet av
brukarinflytande inom forskning och samhallsservice. Deras uppfattning ar
att inom social service sa har personer med inldrningssvarigheter och andra
funktionsnedséttningar astadkommit mest inom brukarorienteringen. Men
Paara (2005, 47) &r inte positiv infor framtiden. Han tror att en liten och
resurssvag grupp av personer med utvecklingsstorning inte lingre kan
forsvara sina réttigheter i framtiden. Redan nu kan man mirka att de

regionala skillnaderna pa servicen &r stora.
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Motiv for brukarperspektiv i denna undersokning &r 6kad demokrati och ett
starkt jamstallt medborgarskap.
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3
Syfte och fragestallningar

Forutsittningarna och hindren for brukarmedverkan bédde inom service och
forskning méste utredas och beskrivas. Den kunskapen skall tas tillvara da vi
utvecklar servicen och forskar i frdgor som berdr funktionsnedsittningar.

Huvudintresset i undersokningen &r ett brukarperspektiv vid utforskande av
delaktighet for personer med utvecklingsstorning i vardagsverkligheten och i
sjdlva forskningsprocessen. I undersokningen anvinds en stodgrupp for att
starka brukarperspektivet i forskningen. Salunda blir sjdlva forsknings-
processen en beskrivning 6ver delaktighetens forutséttningar och hinder och
okar den teoretiska kunskapen om deltagarorienterad forskningsmetodik
med personer med utvecklingsstorning. Undersckningen foresprakar ocksa
ett medborgarperspektiv som betonar méngfald och minskliga réttigheter.
Undersokningen innehdller temaintervjuer med forskaren som intervjuare

och en intervjustudie med brukare som intervjuare.

Syftet &r att oka kunskapen om delaktighet for personer med utvecklings-
storning genom att beskriva, dels utifran ett samhaéllsperspektiv och dels via
personernas egna upplevelser, hur det 4r att leva med funktions-
nedséttningen utvecklingsstorning. Syftet &r att forankra erfarenheterna fran
forskningsprocessen for att 6ka brukarorienteringen inom det praktiska
omsorgsarbetet.

Forskningsfragor:

1. Hur upplever vuxna personer med utvecklingsstorning delaktighet i
vardagslivet?

2. Hur visar sig forutsdttningar och hinder for delaktighet for vuxna
personer med utvecklingsstérning i omsorgsmiljon?

3. Vilka é&r forutsdttningarna och hindren for delaktighet fér vuxna
personer med utvecklingsstorning i forskningsprocessen?
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4
Forskningens teoretiska referensram

4.1 Medborgarskap som paraplybegrepp

Undersokningen utgar fran delaktighet som en politisk och demokratisk
fraga och granskar delaktighet ur ett brett medborgarperspektiv for personer
med utvecklingsstorning inom omsorgs- och forskningsmiljo. Vardagslivet
innehdller manga olika arenor och dimensioner. For att beskriva landskapet
for delaktighet lampar sig begreppet medborgarskap och det &r likasa
centralt vid val av forskningens metodologi. Medborgarskap innehéller
enligt Rut Lister (1997, 13) ménga olika element och jag har valt att i den har
undersokningen anvidnda begreppet medborgarskap som ett paraplybegrepp
for delaktighet, autonomi och empowerment, med betoning pa delaktighet.
Tillsammans ger de verktyg att beskriva och undersoka vardagen for
personer med utvecklingsstorning. Medborgarskapsbegreppet har anvints
da handikapprorelsen har kdmpat for social-, ekonomisk- och politisk
réttvisa (Lister 1997, 75). P4 sa sdtt har medborgarskap anviants i debatten
med inklusion som mal, om dn begreppet medborgarskap kan dven utesluta
personer (Croft och Beresford 1996, 179).

T. H Marshall (1950) &r den forskare som oftast refereras till gallande
medborgarskap. Enligt honom bestar medborgarskapet av tre komponenter;
civilt medborgarskap (rétten till yttrande-, tdnka fritt-, 4gande-, sluta avtal-
och rittvisa), politiskt medborgarskap (att delta i val och att kunna bli vald)
och socialt medborgarskap (ekonomisk vilfard, sikerhet, delta i det sociala
livet, leva i enlighet med standarden i sambhillet). (Marshall 1950;
Gynnerstedt & Blomberg 2004, 20-21.) Marshalls tankar har vidare utvecklats
for att battre motsvara rddande samhéllsforhdllanden. Idag talar man om
ekonomiskt medborgarskap, ekologiskt medborgarskap och medborgarskap
relaterat till arbete och etnicitet. (Gynnerstedt & Blomberg 2004, 20-21.) Lister
(1997) relaterar medborgarskap till kon. Karlsson (2007, 49) myntar

begreppet ”“det samtalande medborgarskapet” som en dimension av det
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sociala medborgarskapet. Hon menar att det idag handlar om att utova ett
individuellt brukarinflytande i direkta offentliga moten och samtals-
kompetens blir allt viktigare. De individuella planeringsmotena da service
och stod planeras, dr ett exempel pa detta.

Medborgarskap kan sasom Camilla Nordberg (2007, 17) sammanfattar i sin
doktorsavhandling forknippas med réttigheter, skyldigheter, delaktighet och
identitet. Medborgarskap kan likasa refereras till formell laglig stallning och
som medlemskap i ett samhille eller ett samfund. Lister (1997, 66, 41)
behandlar medborgarskap som en status och som en praktik med inklusion
och differentierad universalism som mal. Medborgarskap som status innebér
att vara medborgare och ha de rittigheter som dr nodvéndiga for att ha makt
over sitt eget liv och for politiskt och socialt deltagande. Medborgarskap i
praktiken dr att utdva sitt medborgarskap och till fullo anvéinda sig av sina
réttigheter.

Gynnerstedt och Blomberg (2004, 27) beskriver medborgarskap som
deltagande i ett samhille eller en gemenskap. Deltagande kan innebara aktiv
medverkan, delaktighet, inflytande, insyn eller kdnnedom. Den synen
nidrmar sig aktivt medborgarskap som Marshall definierar som deltagande i
sitt eget samhille och ndrmiljo. Det handlar om att minskor arbetar
tillsammans for att forbéttra sin egen livskvalitet. (Marshall 1950; Houten van
& Jacobs 2005, 642.) En gemensam kollektiv aktivitet kan hoja sjdlvkénslan,
den sociala och politiska formagan och stdrka identiteten (Lister 1997, 31, 38-
39). Det hidr kan ses som empowerment pa en personlig, social och politisk
niva. Personen kan inte na aktivt medborgarskap om inte han/hon kan
paverka sitt eget liv. (Houten van & Jacobs 2005, 642-643.)

Iden om aktivt medborgarskap har formats av en manlig, vit medelklass, och
ett vésterlandskt sétt att leva. Ett sprak som uttrycker aktivitet, produktivitet
och kapacitet lamnar inte mycket utrymme f6r en grupp av méanskor som
behover omsorg, dr sarbara och tar inte hansyn till skillnader mellan
manskors behov, forméga eller aktivitet. Personer med funktionsnedséttning
skall inte sluta krdva aktivt medborgarskap men problemet med den
strategin dr att personer med funktionsnedsittning maste bevisa att de kan
mota krav fran samhallet, och inte tvdrtom, och i den processen konfronteras

de med motstridiga krav. Man maste visa sig kompetent for att f4 delaktighet
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tillika som man skall visa sig vara i behov av service. Med den strategin
kommer personer med funktionsnedséttningar alltid att forbli andra klassens
medborgare. (Houten van & Jacobs 2005, 644-645.)

Lister (1997, 66) ndimner méangfalden i medborgarskap som inkluderar manga
sociala och kulturella kategorier som har betydelse i samhdllet sasom kon,
klass, alder, religion, sexuell orientering, utbildning, formaga, funktions-
nedsittning osv. En méngfald i medborgarskap representerar ett forsok att
forsona sig med universalism och med malet om jamlikhet, som &r grunden

for medborgarskap, men med krav pd en differentierad politik.

Differentierad universalism, utgar fran att jamlikhet innehaller olikheter.
Jamlikhet och olikhet &r inte oftrenliga, det blir det endast om jamlikhet far
betydelsen av att vara likadan. (Lister 1997, 90-96.) Motiveringen f6r positiv
sdrbehandling finns saledes i en mangfald i medborgarskapet. Man kan se
var lagstiftning som differentierad universalism. I forsta hand anvands
allmén lagstiftning. Né&r insatserna inte &r tillrdckliga anvidnds andra-
handslagar (Statsradets redogorelse om handikappolitiken 2006, 19). Man
kan ndmna det som positiv sdrbehandling. De flesta &r 6verens om att en
positiv sirbehandling dr nodvéandig. Magnus Tideman (2004, 123-125) Anette
Kjellberg (2002, 43-49) och Konttinen (2007, 79) anser att ifall generella
atgarder inte &r tillrdckliga for att motverka diskriminering och inte kan
garantera en jamstdlld stdllning, s& skall specialservice anvindas som tar

hénsyn till personens forutséttningar, situation och énskemal.

For att forverkliga ett “varied society”, dér alla respekteras som fullvardiga
medborgare, krdvs ett politiskt program och inte enbart organisatoriska
atgarder. Ifall mangfald ses som en organisatorisk fraga avpolitiseras den
anser Douwe van Houten och Gaby Jacobs. (2005, 653, 646-647.) Aven Croft
och Beresford (1996, 179) tar fram medborgarskap som en politisk fraga. Den
politiska vénstern och centern har traditionellt betonat rittigheter och den
politiska hogern har betonat skyldigheter i samband med medborgarskap.

Delaktighet sett ur ett medborgarskap perspektiv blir inte endast ett mal for
praktiken utan det &r ocksd en politisk frdga. De politiska varderingarna
uttrycks inom lagstiftningen och var utmaning inom praktiken dr att omsétta
dem till god praktik.
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4.2 Delaktighetens manga dimensioner

Engelskans participation kan oversdttas till deltagande, delaktighet och
medverkan. Den svenska oversdttningen av ICF: s participation &dr del-
aktighet. I enlighet med ICF utgér jag frdn att delaktighet inbegriper med-
verkan, deltagande och inflytande. De flesta definitionerna av delaktighet

har inslag av makt och process.

FN: s standardregler (Hjelm-Wallen & Thalen 1995) nummer 24 definierar
delaktighet och jamlikhet som “en process som leder till att bade olika samhills-
omraden och omgivningen blir tillgingliga for alla, sirskilt for minniskor med
funktionsnedsitining.  Det  giller  service, aktiviteter, information och
dokumentation”.

Bertil Skold (1997, 49-51) som forskat om delaktighet for personer med
barndomssynskada har operationaliserat delaktighet som delaktighet i
politiken, i arbetslivet, i socialt liv och delaktighet som resurser. Skold (1997,
23, 29-30) definierar delaktighet med “att fi vara med pd de arenor som dir
utmdrkande for samhillslivet” och att delaktigheten krdver en aktivitet fran
personen. Skold menar att delaktighet kan analyseras utifrdn foljande

kriterier:
a) “personen ingdr i och deltar i det normala samhillslivet

b) att personen har tillging till samhillets centrala resurser i
en utstrickning som inte namnuvirt skiljer sig frdin det
normala samt utifrin det subjektiva kriteriet

c) att personen upplever delaktighet som andra”

Enligt de flesta ovanndmnda definitioner ligger tyngdpunkten pa delaktighet
pa en process som krédver ndgon form av aktivitet fran personen. Likasd &r
aktivitet i fokus i det operationella begreppet for delaktighet, som jag
anvénder, ndmligen anvander ICF.
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Delaktighet enligt ICF

Det dar motiverat att ndrmare beskriva delaktigheten sdsom den framstalls i

ICF eftersom jag anvinder den som ett operationellt begrepp for delaktighet

och den ger en ram att organisera information. Temaintervjuerna och det

fradgeformulédr som jag tillsammans med brukarna har utarbetat bygger pa

ICF.

Modellen nedan visar hur ICF som klassifikation beskriver en interaktiv

utvecklingsprocess. Modellen sitter personens egen aktivitet i fokus bade da

man vill beskriva nedséttningar i kroppens funktionsférmaga och inskrankt

delaktighet. De personliga faktorerna ingér i modellen men ICF Kklassificerar
dem inte. (Bjorck-Akesson- Granlund 2004, 34.)

Halsobetingelse (stérning/sjukdom)

|
|

Kroppsfunktioner
och anatomisk struktur

Aktivi

itet

|

< > Delaktighet

|

'

’Omgivningsfaktorer

!

Personliga faktorer ‘

Figur 1

Interaktioner mellan komponenterna i ICF
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Enligt figuren kan en persons funktionstillstdnd inom ett omrade ses som en
interaktion eller ett sammansatt férhdllande mellan hélsobetingelse och
kontextuella faktorer, dvs. omgivnings-och personfaktorer. Interventioner
inom en enhet kan i interaktionen paverka en eller flera andra enheter.
Interaktionen verkar i tva riktningar. Den grundldggande iden med
omgivningsfaktorerna é&r, att de kan ha en hindrande eller en underlittande
inverkan sdsom fysiska, social och attitydmaéssiga faktorer i omgivningen.
Omgivningsfaktorerna &r klassificerade pd individnivd (hem, arbete och
skola) och som service, tjanster och system. (Klassifikation av
funktionstillstand, funktionshinder och hélsa 2003, 20-22.)

ICF har en brist d& den inte tar i beaktande personfaktorer sasom allménna
beteendemonster och karaktdr, individuella psykologiska tillgdngar och
andra egenskaper, men jag har dnda valt att anvdnda den som ett operativt
verktyg, eftersom den skall kunna fungera, sdsom Gustavsson (2004, 12)
skriver, som ett redskap for bade forskning och praktik.

Martin Molin (2004, 76-79) har utifran FN:s standardregler och ICF visat pa
olika former av delaktighet. Former av delaktighet kan vara aktivitet,
engagemang, formell och informell tillhorighet, autonomi, makt och
interaktion. Han diskuterar hur ”aktivt” deltagande kan utesluta ”passivt”
deltagande. Han beskriver hur individer dven som passiva deltagare kan
uppleva delaktighet och engagemang i kénslomdssiga och intellektuella
aktiviteter. Molin problematiserar vidare hur minimal och maximal
delaktighet forhaller sig till varandra. Maximal delaktighet i ett sammanhang
anser Molin nas da det finns interna och externa forutsdttningar for
delaktighet och d& det finns en interaktion mellan individ och omgivning.
Minimal delaktighet menar Molin uppnas om det fésrekommer minst en form
av ovanstdende aspekter pa delaktighet.

Aktivitet och deltagande utgdende fran ICF 4r identiska handlingar
betraktade ur olika perspektiv. En aktivitet innebar, att en person utfér en
uppgift eller en handling. Delaktighet innebér, att man dr involverad i en
livssituation. Aktivitet handlar om vad en person kan utfora och delaktighet
handlar om att personen faktiskt utfér en handling i praktiken. En brist i ICF
dr, att den inte tar upp personens vilja, intresse eller avsikt. (Nordenfelt 2004,
56.)
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Delaktighets, och aktivitetsdimensionen bedéms i ICF inom nio omraden.
Omréadena beskriver aspekter pd hur en person fungerar i sin livssituation:

* Larande och tillampning av kunskap

* Allménna uppgifter och krav

* Forflyttning

* Personlig vard

* Hemliv

* Mellanménskliga interaktioner och relationer
* Utbildning, arbete och ekonomi

* Sambhallsgemenskap, socialt och medborgerligt liv. (Granlund et al. 2004,
6.)

Utgdende fran dessa omraden har Granlund et al. (2004) utarbetat checklistor
for egenbedomning av delaktighet. Checklistorna dr underlag for
diskussioner och hjdlper badde forskaren och personen sjdlv att ringa in
viktiga omraden och fragestillningar och de visar om personen deltar eller
inte. ICF beskriver inte hur inre egenskaper och vilja dr knutna till
delaktighet. Men Granlund et al. (2004) menar att delaktighet alltid maste ses
i relation till personens inre egenskaper, vilja och motivation. Inskrankt
delaktighet kan enligt dem endast forekomma om individen vill vara
delaktig men inte kan. Vid fokusering pa delaktighet dr personens
upplevelse viktigt.

4.3 Autonomi

Mainniskan &r en social varelse som inte strdvar efter oberoende utan
gemenskap. Beroende som uppstar i denna gemenskap &r positiv i motsats
till det beroende som uppstar da en ménniska &r beroende av hjdlp for att
klara sin vardag. (Moller 1996, 369.) Det &r svart att behandla autonomi utan
att ga in pd paternalism och informerat samtycke.

Delaktighet innebér, att man har inflytande 6ver nér, hur och var aktiviteter

sker i olika ssmmanhang (Granlund et al. 2004, 6). En definition pd autonomi
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som lampar sig i den hdr undersokningen ar dérfor “individen viljer att handla
som hon gor dirfor att hon faktiskt vill handla sd och givits realistiska mojligheter till
det” (Arlebrink 1996, 64). Karin Barron (2001, 431-432) forstar autonomi pa
tva olika sétt. Det traditionella synsittet &r att gora en aktivitet utan hjalp och
det andra &r att ha kontroll och inflytande pa sitt dagliga liv. Lister (1997, 7,
16-17) ser autonomi som ett av mdnniskans basbehov och definierar det som
en formaga att gora informerade val 6ver vad som sker och hur det sker. Hon
ser autonomi inte enbart som en individualistisk utan ocksa som en social

dimension och hon forknippar autonomi med sociala medborgarréttigheter.

Delaktighet i form av inflytande dr mycket komplicerat f6r personer som i sin
vardag behover mycket stod. Barron (2000) hidvdar, att vi maste skilja pa
oberoende och autonomi ndr vi diskuterar inflytande och sjdlvbestaimmande.
Beroende uppkommer, da man &r i behov av andras hjdlp men det utesluter
inte autonomi, som innebar att man kan fatta beslut om sin situation, om nér,
hur och av vem hjdlpen ges. Genom att oberoende och autonomi
sammanblandas kan det leda till att omgivningen forvéntar sig att en person
med funktionsnedsattning skall kvalificera sig till rétten till autonomi genom
att visa att hon/han faktiskt dr oberoende. Risken att sammanblanda
autonomi och oberoende finns ocksa inom forskning dér inflytande
operationaliseras till frdgan om personen med utvecklingsstérning
sjdlvstandigt klarar av att utfora vardagssysslor. Oberoende ses d& som ett
uttryck for inflytande. (Barron 2000, 149-150.)

Personer med funktionsnedsittning star sdlunda infér ambivalensen att dels
visa sig kompetenta for att kunna verka som aktiva medborgare, och dels
uppfylla kriterier som funktionshindrad for att fa service. De behover stod

for att vara autonoma och pa det sattet bli delaktiga.

Ett aktivt deltagande i samhallslivet &r inte rimligt att férvénta sig av alla
medborgare med eller utan funktionsnedsdttning. Formagan att gora
informerade val i alla de fragor vi stills infor i vardags och arbetsliv dr
begransat. Vi behover alla bli mer eller mindre representerade av andra
auktoriteter Det vill sdga paternalistiska handlingar maste accepteras, déd vi
inte kan eller vill utova ett direkt sjdlvbestimmande. (Karlsson 2007, 90.)
Nina Nikku (1997, 56, 58) beskriver i sin doktorsavhandling det informerade
samtycket som att individen far en tillrdcklig médngd information och att
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informationen skall ges i en sadan form att personen forstir den. Personen
maste forstd innebdrden i handlingen och dess konsekvenser att antingen ge
sitt samtycke eller inte. Ibland &r det bra att gora ett skriftligt samtycke och
ibland récker ett muntligt samtycke.

Nikku (1997, 44) definierar en paternalistisk handling som en handling som
ar riktad mot en person och som genomférs i syfte att gagna personen men
utan dennes informerade samtycke. Karlsson (2007, 56-57) refererar till
Barbro Lewin (1998) som talar om att det behovs en ny sorts paternalism, dér
personalen tolkar aktivt behoven och lotsar Kklienten igenom
myndighetsdjungeln, vardagslivet och servicesystemet och som hévdar att
"det behovs mer paternalism fOr att stirka den enskildes autonomi”. Karlsson (2007,
19) varnar for att icke fysiska handlingar ocksa kan vara paternalistiska. En
professionell kan styra brukaren i en riktning som han/hon inte sjilv har valt
och pa sa sitt via overtalningar f& brukaren att gora ett visst val. Elisabeth
Olin (2003, 219) uttrycker detsamma i sin doktorsavhandling. Enligt henne
innebér professionell kompetens att hantera professionell dominans pa ett
adekvat sétt. Det innebér ocksa ett specifikt pedagogiskt forhallningssétt som
tar initiativ och definierar problem tillsammans med personerna i en

pagaende interaktionsprocess.

Autonomi tangerar etik. Den riksomfattande etiska delegationen inom hiélso-
och sjukvard i Finland (ETENE), som borjade sin mandatperiod 2002, tar
fram den svara griansdragningen mellan autonomi och att Overge.
Delegationen konstaterar att gransen mellan respekt for sjdlvbestimmande
och inskrédnkande atgérder &r diffus. Men vilfardssamhéllet har som uppgift
att ta hand om dem som inte har egna krafter och majligheter att skota om
sin valfiard, hélsa och sjukdom. (Autonomia ja heitteillejatto- eettistd
rajankdyntid 2004, 4.) ETENE har speciellt fast sig vid sjukdomar som kan
anses som sjdlvforvallande, men de etiska principerna géller lika vl inom
omsorgen.

Etik behandlas enligt ETENES forra ordforande Martti Lindqvist (2004, 14-
15) inom resurs-, autonomi-, ansvar-, skuld- och maktdiskussioner. I ansvars-
diskussionen dr det centralt hur brukaren forstar, orkar och vill bidra ansvar
for sin vard. Skulddiskussionen handlar om vems medvetna val far o6nskade

foljder och vilken moralisk granskning personen blir foremdl for.
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Diskussionen om makt har att gora med vem som utgaende fran sin expertis
eller tjanstestdllning har formell och verklig makt att paverka olika
vardbeslut. Det handlar ocksa om hur makten delegeras, begransas och 6ver-
vakas. Mest problematiskt dr att ansvar och skuld blandas ihop. Lindqvist
uppmanar att fundera pa de ramar inom vilka beslut gérs, och hur ménskor
kan ta mer ansvar 6ver sitt liv och sin omgivning.

Min uppfattning &r att ansvar, skuld och makt &dr néra forknippat till auto-
nomi ifall man utgar fran, vilket praktiken har visat, att paternalism behovs
for att oka personens autonomi.

4.4 Empowerment som argument for delaktighet

Empowerment kan ses som ett argument for delaktighet eftersom delaktighet
har samband med makt och empowerment som begrepp synliggor
maktaspekten inom delaktighet.

De flesta dr ense om att empowerment handlar om 6verféring av makt, att
det innehaller bade en individuell och en strukturell dimension och att det
kan ses bade som ett mal och som ett medel att nd malet. Empowerment &r
bade en ideologisk och metodologisk ansats. Rotterna till empowerment
hédrstammar frdn ménskoréttsrorelsen i USA och kvinno- och andra
frihetsrorelser i den tredje vdrlden. Den teoretiska grunden kommer fran
Paulo Freire (Askheim 2003, 230-231).

Empowerment kan ses som ett etos for forskningens teoretiska bakgrunds-
begrepp; medborgarskap, delaktighet och deltagarorienterad forsknings-
metod. Ifall jag sdsom Andreas Walther et al. (2006, 38-39) menar att
delaktighet skall bidra till social inklusion dr det motiverat att referera till
empowerment. Jag anviander begreppet empowerment for att klargora ifall
det dr tillrickligt med ett bemyndigande pa personlig niva, och for att
granska maktaspekten i motet mellan brukaren och de professionella.

Jeanne Neath och Kay Schriner (1998) definierar empowerment som olika
former av makt. De skiljer mellan tre former av empowerment; 1) personlig
makt eller personens makt att paverka omgivningen 2) makt over eller en

hierarkisk auktoritir makt 3) makt med eller jamlik social makt, makt att
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handla som likvirdiga partners. Forfattarna for fram en kritik att da
serviceproducenter skriver och pratar om, eller anvinder empowerment i det
praktiska arbetet fokuserar de ofta pa att oka den personliga och individuella
makten hos personer med handikapp. Med andra ord ser man empowerment
som en egenskap hos individen. Personlig makt &r nodvandig for alla och det
enda problemet &dr da professionella och handikappade sjdlva borjar se det
som den dominerande formen for empowerment. Personlig makt kan
innebédra forméga att uttrycka sig sjdlv och hojd medvetenhet. Personlig makt
gor det enligt Neath och Schriner mojligt att jobba tillsammans for att utova
makt med eller att utmana sociala strukturer genom att utéva makt over.
(Neath & Schriner 1998, 217-219.)

Empowerment kan sdsom Laverack (2004) sdger starta pa ett personligt plan
genom att personen utvecklar en kritisk medvetenhet och en férméga att
omforma sociala och politiska villkor. Dessa sociala och politiska villkor
leder i sin tur till 6kad personlig och samhillelig empowerment genom att
forbdttra livsvillkoren for en mainsklig utveckling. Med andra ord ar
empowerment en cyklisk spiral rorelse, ddr samhaéllet har en stor betydelse.
(Laverack 2004; Houten van & Jacobs, 643.)

Bob Pease (2002, 136) fragar om okad sjdlvmedvetenhet och 6kad personlig
makt kan bidra till sociala fordndringar. Han varnar for att ifall vi ser
empowerment endast pa en individuell niva stdrks uppfattningen om att alla
har ansvar 6ver sin egen situation. Paulo Freire (1979, 86-90) stoder iden om
vikten att borja med ett forhojt medvetande om sin situation. Han skriver
"En fordjupad medvetenhet om sin situation fir minniskan att forstd denna
situation som en historik verklighet mottaglig for forindring [...] Ménniskan vixer
inte i tystnad utan i ord, arbete och handling-reflektion”.

Betydelsen av “self-recovery” som en livsldng process fors fram av Barbara
Levy Simon (1994, 13-16). Denna process sker hos brukaren, men ocksa
socialarbetaren skall jobba med sig sjdlv dagligen genom sjdlvreflektion.
Samtidigt med detta bor det ocksa ske en fordndring inom organisationen.
Simon (1994, 24-29) anser att det dr nodvéndigt att socialarbetaren har en
aktiv och stark roll i samarbetet med brukaren. Det finns en risk att
forhéllandet blir paternalistiskt eftersom socialarbetaren skall gottgora

brukarnas tillkortakommanden. Hon ger ett antal riktlinjer fér hur
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socialarbetaren kan arbeta empowerinriktat genom att bl.a. lyssna pa vilka
brukarens behov &r. Hon foresldr vidare att lika stort engagemang skall
krdvas av brukarna som av en sjdlv, att bygga vidare pa brukarens styrkor
och att ha tdlamod. Empowerment mdste bygga pd oOvertygelsen om att
ménskor utvecklas i sig sjélv, i sin omgivning och att fortroende langsamt
byggs upp i synnerhet hos personer som blivit besvikna manga ganger. Det
dr viktigt att vara medveten om sin egen makt och maktloshet i arbetet
annars finns risken att ens egen frustration cverfors till brukaren.

Risker med att anvdnda empowerment ldttvindigt som en arbetsmetod bland
med andra tas fram av flera forfattare. Pease (2002, 138) refererar till Solas
(1996) som anser att empowerment kan ge en illusion av jamlikhet fastdn en
traditionell auktoritér relation finns mellan personal och brukare och ddr den
professionella anses ha makt att ge makt at brukaren. Pease (2002, 138)
refererar ocksa till Foucault (1984) som péstar att ingen kunskap eller diskurs
garanterar ett bemyndigande. Diskursen om emancipation och empower-
ment kan vara farliga. Ifall man anvander dem ifragasitts eller utses man
sdllan for kritik. Empowerment kan salunda ses som en utstuderad forfining
av dominans, maskerad med befrielse- diskursens anstandighet.

Det finns flera andra risker med empowerment. Ole Petter Askheim (2003,
229) noterar att de ideologiska rotterna hos empowerment finns bade inom
den radikala- och liberalistiska rorelsen och detta kan hos socialarbetaren
skapa osdkerhet, eftersom bada ideologier ibland har samma losnings-
modeller. Han tar &ven fram oron hos de professionella ¢ver att brukarna
kan f& samre kvalitet pa service allt i namn av brukarmedverkan, det giller i
synnerhet resurssvaga personer. Oron kan komma sig av att empowerment
blev populdrt samtidigt med den ekonomiska depressionen pa 90-talet.
Empowerment gar ut pd att ha tilltro till allas kompetens men verkligheten
dr inte sa enkel. Ingen far bli utan service, ldmnas passiva och osynliga i
namn av brukarmedverkan och brukarkontroll. Empowerment skall darfor
balansera mellan personalens ansvar att skydda individen mot risker som de
inte kanske uppfattar pa grund av kognitiva brister, bristande livserfarenhet
eller psykisk obalans. Empowerment avldgsnar inte maktobalansen utan den
finns alltid i ett forhallande mellan en person i behov av stod och en person

som dr anstdlld att erbjuda stod och hjilp. Socialarbetarens framsta uppgift
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blir att stoda brukaren med att upptidcka sambandet mellan sina personliga
problem och de strukturella mekanismerna och sociala prioriteringarna i
samhadllet. (a.a. 236.)

Makt kan inte ges - eller kan den? Michel Foucault (1980, 89-98) framfor att
makt varken ges, bytes ut eller dtervinns utan den snarare utovas och
existerar endast i en aktivitet. Han pastar ocksad att makt framfor allt 4r en
relation av makt. Thompson (1993, 32) refererad av Askheim (2003, 230)
menar i motsats till Foucault att makten som process kan ges i form av
resurser, utbildning, och politisk medvetenhet och medvetandehsjande.
Askheim (2003, 238) menar att brukaren maste ta makten och det é&r
socialarbetarens uppgift att arbeta med strukturella fragor sa att detta &r
mojligt. Han sdger att det inte finns andra alternativ dn att anta denna

utmaning,.

Personer med utvecklingsstorning &r under hela sitt liv beroende av stéd och
service fran andra personer. Maktloshet dr en vanlig upplevelse for de flesta
personer med utvecklingsstorning (Barnes & Mercer 1999, 91). Darfor ar det
extra viktigt att ta pd allvar de utmaningar i arbetet som ett empowerinriktat
arbetssatt forpliktigar till. Starrin menar, att det innebédr en helt ny roll, ett
nytt sdtt att tinka och en ny attityd hos omsorgsarbetaren. Det handlar om
att forutom att stirka brukarens tilltro till sig sjdlv och sin egen formdga sa
skall omsorgsarbetaren ocksa for brukarens rakning kdmpa for hans/hennes
réattigheter och vilfard. (Starrin 2000, 90.)

Det ér, sdger Simon (1994, 21, 25-26) relativt litt att arbeta i kompanjonskap
med brukare som &dr vana att krdva av sig sjdlva och av de professionella.
Men det dr svarare att arbeta med brukare som inte kdnner sina egna behov,
rattigheter och skyldigheter, saknar tro pa sig sjilv och kan inte lésa.
Personer med minimal ldskunnighet har stora svarigheter att anta
medborgerliga-, sociala- eller politiska rattigheter.

Jag har visat att empowerment handlar om en forskjutning av makt och att
makt &r nagot som existerar endast i en aktivitet. Av den orsaken granskar
jag delaktighet som en aktivitet i forskningsprocessen och utgér fran ICF som
ser delaktighet som en aktivitet.
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5
Forskningens metodologi och
tillampning

5.1 Forskningens design

For att beskriva vardagen sadan den upplevs utgdr perspektivet fran
brukarna. Det dr dédrfor naturligt att gora en kvalitativ forskning. Kvalitativ
forskning handlar inte om att kvantifiera data utan om att tolka meningsfulla
relationer. Kunskap och forstaelse konstrueras genom en dialog mellan
forskaren och informanterna, ddr informanterna for fram sin uppfattning om
sin livsvarld. (Kvale 1997, 17-18.)

Figuren nedan visar att min forforstaelse har format mina forskningsfragor.
Forforstaelsen har formats i dialog med stodgruppen under hela
forskningsprocessen, genom min ldnga arbetserfarenhet inom omrédet,
litteraturstudier samt foreldsningar om dmnet for brukare, personal och
studerande. For att undersoka delaktighet har jag valt en metodtriangulering
genom att dels undersoka upplevelse av delaktighet genom samarbetet med
stodgruppen, forskningsdagbok, via intervjuer med frageformulér utférda av
brukare och genom tema intervjuer.
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Forforstaelse

i

Forskningsfragor

@ Forskningsmetod @

Delaktighet i omsorgsmiljo Delaktighet i forskningen
Temaintervjuer Samarbete med stodgruppen
Brukare intervjuar brukare Brukare intervjuar brukare

I I

Hinder och foérutsattningar for delaktighet

Figur 2 Forskningens design

For att fa svar pa delaktigheten i omsorgskontext bestar datamaterialet av tva
olika intervjustudier, fenomenologiskt inspirerade temaintervjuer och
frédgeformuldr med fasta svarsalternativ. For att fa svar pa delaktigheten i
forskningsprocessen bestdr datamaterialet av samarbete med stodgruppen
och forskningsdagbok.
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Tabell1  Forskningens datamaterial

g Temaintervjuer Intervjuer med

i);,_ fradgeformular

0(% Intervjuform | fenomenologiskt fradgeformulédr med fasta

- inspirerade svarsalternativ, 2

g temaintervjuer, bandade

8 bandade och utskrivna | intervjuer

05 informanter | 5 brukare 2-3 11 brukare

'y intervjuer/brukare

F:;" intervjuare forskaren 2 brukare

%

™ | fokus i innehallet processen

analysen
tidsperiod oktober 06- mars 07 november 06- maj 07
A, Samarbete med Forskningsdagbok
23 e stodgruppen
E. Z | form 15 tréffar anteckningar
aQ

aq =
= & | fokusi innehall och process innehall och process
S 7| analysen
g tidsperiod juni 06- december 07 fortlopande

Delaktighet sdsom det framstélls i ICF har blivit ett viktigt operationellt
begrepp for att forstd delaktighet. Min ambition har varit att for
temaintervjuerna kombinera en fenomenologisk intervjustruktur med de nio
livsomradena inom delaktighet sasom de beskrivs i ICF, och med den
checklista som utarbetats f6r personer med utvecklingsstérning av Granlund
et al. (2004). En forskning med ett fenomenologiskt angreppssitt skall vara
kvalitativ och helst med intervjuer som datainsamlingsmetod (Perttula 1995,
Lehtomaa 2005). Syftet med den kvalitativa forskningsintervjun &r enligt
Steinar Kvale (1997, 170) att beskriva och tolka de teman som forekommer i
intervjupersonens livsvérld. ICF och Granlund et al. (2004) har ocksa legat
som grund dé jag tillsammans med tvd av medlemmarna i stodgruppen har

utarbetat frageformuléret.

38



Jag gor en tematisk innehallsanalys och ordnar data utifran strukturen i ICF.
Forskningen &r siledes deduktiv.

Jag skall kort redogora fér min vetenskapsteori dvs. forskningens ontologi
och epistemologi. For att klargdra begreppen har jag anvént en figur av
Antonio Barbosa da Silva och Vivian Wahlberg (1994, 41). Figuren visar att
vetenskapssynen (= vetenskapsteori) grundar sig pa en viss kunskapssyn (=
epistemologi), ménniskosyn och verklighetssyn (= ontologi).

Verklighetssyn |———» —» | Kunskapssyn —>» | Vetenskapssyn

l

Figur 3 Vetenskapsteoretisk grund fér val av forskningsmetod

Forskningens ontologiska synsdtt &r att verkligheten &r subjektiv.
Forskningens epistemologiska stdllningstagande dr att sann kunskap inte
finns och att kunskap konstrueras i en kontext. I ett postmodernt perspektiv
talar man enligt Hannele Forsberg (2002, 108) inte om individuella
upplevelser utan istdllet om en social interaktion dér jaget ses som en
konstruktion i samtalet: forskaren och informanterna skapar tillsammans i
samtalet mening och Dbetydelse foér upplevelserna/erfarenheterna.
Informanten viéljer vad han/hon berdttar och forskaren viljer ut vilken
synvinkel han/hon skriver om dem.

Amnet for forskningen, namligen delaktighet styr in forskningen pé en form
av deltagarorienterad forskning som engagerar dem som forskningen
beror.”Nothing about us without us” uppmanar ett slagord som hors inom
internationella forskarsammanhang. Medborgarperspektivet syns sélunda i
forskningsprocessen. Forskningsplanen har skrivits utan medverkan av
personer med utvecklingsstérning, men i 6vrigt deltar en grupp personer
med utvecklingsstorning i forskningens olika skeden som medaktorer i
sokandet efter kunskap.
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Denna form av deltagarorienterad forskning &r ett steg mot empowerment.
Det 4r i linje med FN standardregler (1993) som sédger att staterna bor gora
det lidttare for manniskor med funktionsnedséttning att delta i datainsamling
och forskning (Hjelm-Wallen & Thalen 1995).

Under forskningens gang har vissa utgangspunkter for val av forskningens
metodologi varit klara. Jag fragar efter upplevelser, jag tolkar och beskriver
informanternas uttalanden, kontexten dr viktig och jag skall anvdinda min
forforstaelse. Kunskapen finns i vardagsverkligheten sdsom den beskrivs av
informanterna i intervjun med forskaren. Forskningen ger kdnnedom och
forstaelse for delaktighet for personer med utvecklingsstorning och ger rost
at dem. D4 jag var klar med dessa utgadngspunkter borjade jag undersoka hur
den fenomenologiska och hermeneutiska ansatsen lampar sig for mitt
material. Det stod klart for mig att endast ett angreppssitt inte kan tdcka alla
utgangspunkter. Forskningsansatsen &r darfor inspirerad av den
hermeneutiska fenomenologin. Det dr en kombination av hermeneutisk
tolkning och fenomenologisk beskrivning (Barbosa da Silva & Wabhlberg

1994, 51). Jag gar ndrmare in fér motiveringarna i de foljande kapitlen.

5.2 Deltagarorienterad forskning

Inom handikappforskningen pagar en diskussion om att de personer som
berors av forskningen sjdlva skall delta som subjekt och inte som objekt. En
metod for personer med funktionsnedsittning att ha inflytande 6ver
forskningen &r att anvdnda deltagarorienterad forskningsmetod.

Starrin (1993, 129) urskiljer mellan olika typer av deltagande i forskningen:

1. Att aterinfora informationen till personerna som har deltagit i
undersckningen.

2. Personerna deltar i datainsamlingen

3. Personerna skall ha insyn i hela forskningsprocessen. Starrin sédger:
"Deltagarna kan ha ett visst inflytande dver syftet och den allminna
uppliggningen, de kan ocksd ha ett visst inflytande dver tolkningen av data.
Deltagandet dr dock begrinsat sitillvida att den professionelle forskaren har
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den slutgiltiga kontrollen dver processen och produkten. Deltagande i
referensgrupper kan anvindas for att exemplifiera denna form for
medverkan.”

4. Personerna deltar i besluten om vad som skall undersskas och de har

mojligheter att delta i hela forskningsprocessen.
5. Personerna tar hela forskningsprocessen i sina hdnder.

Gynnerstedt och Blomberg (2004, 43) bendmner sin forskning som
forskarstyrd men med delaktighet och har i sin forskning tagit med
deltagarorienterade inslag. De hidr inslagen bestod av diskussioner om
projektets  genomforande, Omsesidiga kontrakt, samarbete kring
intervjuguider och ibland ocksa gemensamma seminarier. Med
deltagarorienterad forskning i min undersokning menar jag sdsom Starrin
(1993), ett vardagligt och ansprikslost sitt att gemensamt utforska verklig-
heten. Mitt ansprak &r att gora en deltagarorienterad forskning och att
anvédnda mig av deltagarorienterade metoder. En metod &r att anvinda en
stodgrupp som bestdr av personer med utvecklingsstorning. Forskningen
styrs av mig men har inslag av delaktighet. Referensgruppen i under-
sokningen har valt att kalla sig stodgrupp.

Med hjdlp av stodgruppen kan jag kontrollera att jag har undersokt det som
jag har haft for avsikt att undersoka. Detta dr det som Per-Gunnar Svensson
(1996, 220) kallar for den fenomenologiska validiteten och innebér att
forskaren undersoker om informanterna dr eniga nir det giller tolkningar
och slutsatser. Ungefdr samma sak innehaller det Kvale (1997, 221) tar upp
som en kommunikativ validitet vilket betyder att kunskapen fran
undersokningen provas i en dialog. Kvale tar upp att dialogen kan ske med
ett konsultativt team inom forskarsambhiillet. I den hér undersokningen fors
en sadan dialog med stodgruppen.

Dahlgren beskriver fyra modeller fér arbetsférdelningen mellan forskaren
och deltagarna dvs. den utopiska-, medborgar-, konsensus- och kompetens-
modellen. Han anser att en kompetensmodell &r den mest realistiska i de
flesta situationer. Arbetsfordelningen enligt denna modell dr sddan att
vardera parten bidrar med det de dr bast pa. Deltagarna &r bdst pa att

definiera problemen och beskriva sin situation och forskaren dr bést pa att
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analysera det insamlade materialet. Forskningen skall ses som ett gemensamt
dventyr mellan forskaren och de utforskade. (Dahlgren 1993, 93.)

Min ambition har varit att brukarna i min undersokning skall ha ett visst in-
flytande over syftet, den allmédnna uppldggningen, datainsamling och
tolkningen av data, medan jag har den slutliga kontrollen 6ver processen och
produkten.

5.3 Fenomenologi

Erfarenheterna fran min progradu (Lindqvist 2004) och annan forskning bl.a.
Berith Cech (2001) visar att det ligger ndra till hands att forska i de
utvecklingsstordas vardag utifrdn fenomenologins infallsvinkel. Det som ur
fenomenologin har haft betydelse fér min forskningsansats &r reduktionen
och den direkta beskrivningen av upplevelser.

Teorin bakom fenomenologin grundlades av den tysk-tjeckiske mate-
matikern och filosofen Edmund Husserl (Bjurwill 1995, 5). Fenomenologin
vill klargéra bade det som framtrdder och det sitt pa vilket det framtrader.
Den studerar individernas perspektiv pa sin varld och beskriver virlden
sddan den upplevs av individerna. Den fenomenologiska metoden gar
forenklat ut pa att direkt beskriva upplevelsen sd exakt och fullstindigt som
mojligt utan att analysera eller forklara. Det giller att "se och lyssna", "inte
tinka men se". (Kvale 1997, 54-55.) Den fenomenologiska grundprincipen &r
"dr att gd till sakerna sjilva och att anpassa de vetenskapliga metoderna efter den
undersokta verkligheten” (Bengtsson 2002, 14).

Reduktion dr en metod att komma fram till sakerna sjdlva och att studera
dem utan forutfattade meningar (Bjurwill 1995, 35-36). Reduktion innebair att
sdtta inom parentes eller distansera, och &r en av fenomenologins mest
typiska metoder. Det betyder, att vi successivt skall omprova var uppfattning
om saker och ting. For att inte dra forhastade slutsatser ar det viktigt att sétta
parenteser runt sig sjilv och de fenomen man studerar. (a.a.114-115.)
Reduktion &r kort sagt ett kritiskt tankande (a.a. 10). Att sétta en teori inom
parentes betyder inte att forneka eller tranga bort den utan att bli medveten
om den for att kunna bortse frdn den vid analysen. Enligt den
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fenomenologiska synen skall, menar Karlsson (1999, 340), forskaren inte
anvidnda hypoteser, modeller eller konstruktioner for att forklara ett
fenomen, vilket jag gor da jag anvdnder ICF som ett operationellt begrepp att
systematisera kunskap om delaktighet.

5.4 Hermeneutiken

Sasom det finns ménga inriktningar inom fenomenologin sa finns det dven
inom hermeneutiken och de nédrmar sig i manga fragor varandra. Bade
fenomenologin och hermeneutiken dr intresserade av fenomenet upplevelse
och mening. Syftet med fenomenologisk forstdelse &r rent kunskaps-
teoretiskt. Hermeneutiken &dr intresserad att forstd vad fenomenet innebér for
personerna och fragar efter en djupare mening. (Barbosa da Silva &
Wabhlberg 1994, 58-59.) Hermeneutiken betyder att tolka, versitta, fortydliga
och forklara. Den forstads vanligen som en forstielse- eller tolkningsléra.
(Hallberg 1999, 73.)

Ur hermeneutiken har jag lyft fram forforstaelsen, kontextens betydelse och
den hermeneutiska cirkeln. Jag har tidigare lyft fram betydelsen av
forforstdelse vilket betyder att forskningsresultaten inte endast &r
forskningsresultaten i sig, utan finns i den forstielse som fods hos forskaren
under sjdlva forskningsprocessen, och med vars stéd han/hon lyfter vissa
fenomen upp som resultat da forskaren analyserar och teoretiserar sitt
forskningsamne. Hermeneutiken betonar betydelsen av forskarens
forforstaelse och for den forstaelse som skapas i forskningsprocessen.
Forskarens forforstaelse ger de ramar inom vilken forstdelsen av
kunskapsobjektet (fenomenet) kommer att gestaltas. (Allwood & Eriksson
1999, 27-28.)

Hermeneutikens grundliggande forutsédttningar uttryckta av Barbosa da
Silva och Wahlberg (1994, 59, 83) &r att forstaelse av mening alltid sker i ett
sammanhang eller i en kontext. Varje tolkning &r delar beroende av helheten
och vice versa. For att forsta en ménniskas beteende och handlingar maste
man kédnna hennes kultur eller hennes sociala nitverk. Samspelet mellan
delarna kallas for den hermeneutiska cirkeln eller spiralen. Forskaren
behover en referensram for att tolka materialet. Referensramen bestar av for-
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forstdelse som kan besta av teorier, erfarenheter eller insikt. Karaktaristiskt
for hermeneutiken &r tolkning och det dr viktigt att medvetengdra sina
forutfattade meningar och préva om tolkningarna paverkas av dem. Man
skall systematiskt prova olika mojliga tolkningar tills man funnit den mest

rimliga.

Min niva av att tolka &dr bade textens bokstav och dess “anda”. Jag for fram
bade den uttryckta meningen och den avsedda meningen. Hermeneutiken
ger mojlighet att tolka det som ligger bakom informanternas ibland knapp-
héndiga beskrivningar.

Den hermeneutiska cirkeln betyder att min tolkning som forskare av varje
del av intervjuerna skall ses mot bakgrund av en helhetsforstielse. Detta ger
mig mojlighet att stdda min tolkning pa samarbetet med stédgruppen och
brukarnas intervjuer. Den hermeneutiska cirkeln beskriver ocksa val mitt
arbetssdtt att analysera materialet under hela forskningsprocessen och
aterkoppla teori och empiri. Hermeneutiken betonar kontexten och det har
varit min intention att synliggora kontexten kring den kunskap som skapas i
forskningen. Det har forskats om delaktighet f6r personer med utvecklings-
storning och enligt hermeneutiken &r det lampligt att prova och jamfora
resultat fran tidigare forskning mot mina egna. Dessa tankegangar stods av
Ulla Sjostrom (1994, 85-88) som for fram att hermeneutik som metod handlar
om att prova tolkningar och val av tolkningen kan stoda sig pd erfarenheter
frén annan forskning. For att gora tolkningar behover forskaren erfarenhet,
kreativitet och fantasi. Hon betonar vikten av att dokumentera och motivera
sina val av tolkningar.

Det kan verka motsdgelsefullt att sédtta inom parentes och samtidigt anvanda
sin forforstaelse. Min tillimpning av reduktionen &r att kritiskt granska mina
forutfattade meningar och speciellt under intervjusituationen glomma mina
tidigare erfarenheter for att kunna vara sd 6ppen som mojligt. Richard
Bernstein (1991, 194-195) hénvisar till Gadamer (1979) som dr av den &dsikten
att det inte &r mojligt, nodvandigt eller onskvirt att sitta sig sjalv inom
parentes. Den hermeneutiska instillningen forutsatter att man som forskare
dr medveten om sina asikter och fordomar. Det finns enligt Gadamer ingen
objektiv forstaelse. Da jag forskar inom egen organisation stéller det krav pa

att kritiskt granska min stillning som forskare och yrkesverksam. Vid
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analysen av material anvidnder jag mina tidigare erfarenheter for att forsta

kontexten kring informanternas uttalanden.

55 Min forforstaelse

Min forforstdelse har betytt att redan da jag paborjade undersokningen hade

jag en teoretisk och praktisk kunskap om det jag undersoker.

Jag har under manga &r arbetat som socialkurator inom Karkulla
samkommun. Karkulla samkommun &r en av landets sexton special-
omsorgsdistrikt. Verksamheten inleddes ar 1960. Kérkulla samkommun
upprétthdlls av 47 svensk- eller tvdsprdkiga kommuner. Samkommunens
huvuduppgift dr att producera svensksprakig service for personer med
utvecklingsstorning och deras familjer i enlighet med lag angdende special-
omsorger om utvecklingsstorda (1977/519). Dessa tjdnster dr handledning
och rddgivning, boende, korttidsvard och dagverksamhet. Uttver detta
ordnar samkommunen anstaltsvard inom missbrukarvarden, arbets-
verksamhet enligt socialvérdslagen (1982/710) och arbetsklinikverksamhet.
Samkommunen erbjod sina tjanster till 1 085 personer och hade 742 anstillda
under ar 2006. (Berittelse over Karkulla samkommuns verksamhet 2006
2007,2,12.)

En av socialkuratorns uppgifter &r att tillsammans med brukaren gora
individuella planer. Mitt intresse f6r &mnet delaktighet kommer frén att jag i
likhet med Jarhag (1991) och Karlsson och Nilholm (2006) under aren har
funderat pa hur vi som personal kan 6ka brukarens mojligheter att paverka
sin egen plan och sin vardag. Trots en utbredd delaktighetsdiskussion har jag
upplevt att det finns brister i praktiken.

Ar 2004 gjorde jag en pro gradu-avhandling om daglig verksamhet for
personer med utvecklingsstorning sett ur ett brukarperspektiv. Detta
betydde att da jag pdborjade min undersokning hade jag erfarenhet av att
gora deltagarorienterad forskning och en uppdaterad teoretisk kunskap.

Att som forskare ha egna yrkesrelaterade erfarenheter som utgangspunkt for
forskningen har enligt David Coghlan och Theresa Brannick (2001, 54-56)

bade fordelar och nackdelar. Det kriaver en kritisk reflektion 6ver eventuella
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forutfattade meningar under hela forskningsprocessen. Det kan vara en
fordel att forskaren som gor studier inom den egna organisationen, har
kunskap om kulturella och informella strukturer inom organisationen, sasom
normer, traditioner och maktblock. Men det kan ocksa innebira en nackdel.
Forskaren som sjdlv dr en del av de informella strukturerna, kan ha svart att
stidlla sig utanfor for att kunna vidrdera och kritisera dem. Den egna
yrkeserfarenheten ger enligt Olin (2003, 33) en inomkulturell kompetens som
ger forskaren en speciell blick for att upptdcka meningsbdrande samman-
hang. Olin hdvdar att situationer som for en utomstaende kan verka
ointressanta eller obegripliga kan for en yrkesverksam inom omradet
forefalla centrala och signifikanta. Dessa fordelar, sdger Olin, maste vigas
mot riskerna att forskningen kan bli alltfér normativ och att den kunskap
som forskningen inte ger ndmnvért skiljer sig fran de uppfattningar som
redan existerar inom verksamhetsfaltet.

Forforstaelsen innebidr sdsom det framgatt ovan, att man dr medveten om sin
egen bakgrund och forhaller sig kritiskt till hur det inverkar pé forskningen.
Coghlan och Brannick (2001, 54-56) anser att da man forskar inom den egna
organisationen behéver man konsultation av en utomstaende for att bearbeta
dessa saker. Som forskare kan man vara for ndra de fragor och de personer
som &r foremal for undersokningen. Det kan vara svart att stilla sig utanfor
och ifrdgasitta sina egna antaganden som hittills varit obestridda. Resultatet
av forskningen kan innebéra kritik mot vénner och kolleger. Som forskare
maste du vara medveten om huruvida du dr partisk till férdel f6r dem, och
hur detta kan forsvara ett kritiskt reflekterande. Den yrkesinriktade
licentiatutbildningen har innehallit handledning inom egen yrkesverksamhet
under ett ars tid. Tack vare ett lingre avbrott fran arbetet som socialkurator
och en anstillning som forskarsocialarbetare har jag haft mojlighet att féra en
dialog med manga aktorer. Allt detta har hjilpt mig att forhalla mig kritiskt
till min forforstaelse.

5.6 Att intervjua personer med utvecklingsstorning

Till funktionsnedséttningen utvecklingsstorning hor, att man har svart att
forsta abstrakta processer, att tinka sig i d&nnu inte upplevda situationer och
att sdtta ord pd sina tankar. Intervju som metod &r mycket beroende av
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personens formdga att ge mening genom spraket (Seidman 1998, 79). Tim
Booth och Wendy Booth (1996, 61-63, 67) menar &ndad att forskningens
uppgift dr att dverkomma och inte belysa svarigheter med informanter som
har svart att uttrycka sig verbalt. Intervjuaren skall vara uppmaérksam pa sina
egna brister och inte de begransningar som informanterna har. Man bor
undvika att intervjun far drag av forhor. Tystnaden kan antingen vara
talande eller fortegen. Den kan utrycka att informanten inte forstar fragan,
inte kan artikulera ett svar, vill undvika frdgan eller helt enkelt inte vet vad
han/hon skall svara. Av egen yrkeserfarenhet vet jag att vid nya kontakter
kan for langa pauser upplevas skraimmande, och jag har som intervjuare ett
ansvar for att samtalet 16per. Det &dr ocksa viktigt att i borjan av samtalet
stélla sidana fragor som personen med utvecklingsstorning sakert klarar av.

Kitty Arvidsson (2006, 5-9), vid Forskningsstiftelsen Ala som bedriver
psykologisk forskning kring utvecklingsstorning, har skrivit en broschyr som
riktar sig bade till den som fragar och till personen med utvecklingsstorning
som svarar. Hon foreslar, att det &r battre att triffas flera ganger for att skapa
fortroende, ha tillrackligt med tid och att det kan vara trottande att
koncentrera sig under ett langt samtal. Hon betonar, att det dr viktigt att
respektera personens privatliv och att inte utnyttja personens bristande
formaga att sjdlv sédtta granser. Det motsvarar mina erfarenheter under den
hir undersokningen. En del av personerna har ett stort behov att berétta sin
historia som innehaller manga svara och kénsliga héndelser. Som forskare
har jag tagit ansvaret att i styra in samtalet pa de fragor som undersokningen
ber6r utan att vara avvisande.

Enligt den fenomenologiska intervjustilen skall man anvidnda dppna fragor
(Seidman 1998, 9). Erfarenhet av intervjuer med personer med utvecklings-
storning har visat att 6ppna fragor inte fungerar utan forskaren behovs for
att styra och ha ansvar 6ver att samtalet flyter. Intervjuaren skall ha en direkt
intervjustil.

Intervjuaren skall helst ldra kidnna informanten ocksé i andra sammanhang
for att béttre ldra sig forsta t.ex. tystnaden anser Booth och Booth (1996, 64).
Ocksa de anser att det behovs flera intervjutillfdllen. Intervjuaren behover
anvénda sig av kreativa gissningar for att ge svarsalternativ at informanten,
utan att for den skull sitta ord i munnen pa informanten.
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Nar man intervjuar personer med utvecklingsstorning maste man ocksa vara
uppmérksam pa att de vill var till lags genom att ge ett svar som de tror att
intervjuaren vill ha (Jarhag 2001, 232, Nummelin et al. 2000, 29, Farm 1999,
93).

Personer med utvecklingsstérning tenderar enligt Leena Matikka och Hannu
Vesala (1997, 76-79) att svara jakande pa fragor som dr otydliga, abstrakta
och indirekta. Resultatet av deras undersokning visade dock, att antalet
personer som gav instimmande svar var mindre dn de hade véntat. Graden
av instimmande svar hade inget samband med graden av utvecklings-
storning. Personer som bodde inom gruppboende och personer som hade
stort behov av att uttrycka sig hade de flesta ja-svar. Matikka och Vesala fann
att viljan att vara till lags har ocksa att gora med kon, om intervjuaren och
den intervjuade var av samma kon forekom de flesta jakande svaren. Om
bade intervjuaren och den intervjuade var kvinnor forekom mest
instimmande svar och minst om intervjuaren var en man och den
intervjuade en kvinna.

Personer med utvecklingsstérning har ocksa en tendens att upprepa det sista
ordet eller sista satsen i intervjuarens fraga. Rodgers kallar detta for
“recency”. For att vara sdker pa att den intervjuades svar har uppfattats ritt,
namner Rodgers att det ar viktigt att stdlla fragan pa manga olika satt.
(Rodgers 1999, 425-426.)

Matikka (2001, 76-77) tar fram, att intervjun kan paverkas av informantens
sinnesstimning eller yttre forhallanden i intervjusituationen. Hon tar fram
risken att informanten kan #dndra sina asikter. Informanterna blev mera

stressade d& intervjuaren var av samma kon som informanten.

Leealaura Leskeld (2006, 77-81) har via diskursanalys studerat den
maktobalans som finns da& forskare intervjuer personer med utvecklings-
storning. Hon anser, att ansvaret for intervjusituationen &r storre for
intervjuaren och ser intervjuaren som en brobryggare som skall uppmuntra
informanten att sa mycket som mojligt aktivt delta i samtalet och halla
informantens motivation uppe. Intervjuaren skall ocksé ta fram de svarig-
heter som uppstar vid missforstdnd och hjidlpa informanten att orientera sig
infér varje ny frégestillning i intervjun. Intervjuaren skall anvinda ett
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normalt talsprak istillet for skriftsprdk och tala endast om en sak at gangen.
De begrepp som intervjuaren mairker att informanten inte forstdr skall
han/hon forklara och samtalet skall ske i en lugn takt. Informanten bor fa
traning i att fora fram sina asikter. Det &r, sédger Leskeld utmanande ocksa for
en van intervjuare att fora ett samtal dédr det forekommer maktobalans. Det
dr annu svarare da bada parterna i samtalet har en utvecklingsstorning. Detta
behandlas ndrmare i kapitlet ”déd brukare intervjuar brukare”.

5.7 Etiska Overvaganden

Personer med utvecklingsstorning har svart att uppfatta abstrakta fragor och
hantera intervjusituationen, dédrféor maste man vara extra uppmaérksam pa
etiska fragestillningar som berdr informerat samtycke, intervjupersonernas
réttsliga formaga, anonymitet och frivillighet.

I den hédr undersokningen &r informerat samtycke av storsta betydelse
eftersom den handlar om delaktighet. Informerat samtycke i undersékningen
visar pa de svarigheter delaktighet har i det dagliga livet.

En viktig frdga att ta stéllning till har varit om jag som forskare skall ha
fordldrarnas skriftliga samtycke till att deras vuxna barn kan delta i
forskningen som informanter och medlemmar i stodgruppen. Jag har
bedomt, att de sjilva kan fora sin talan och forstd sakens betydelse.
Intervjupersonerna och medlemmarna i stodgruppen har fatt tva brev (bilaga
4) som berdttar om undersokningen i samband med att de gav sitt med-
givande till att delta i undersokningen. Det ena brevet riktar sig till dem
sjdlva och det andra till fordldrar, anhoriga och intressebevakare. I breven till
dem skrev jag “Ifall du har intressebevakare som endast skiter ekonomin si behdver
du inte berdtta att du dr med i intervjun”. Jag har inte kontrollerat vilka uppdrag
deras eventuella intressebevakare har, utan handlat efter deras egen
information. Jag har genom littlast skiftlig och muntlig information gett dem
mojligheter att forstd vad forskningen innebar. Jag har handlat med stod av
Forvaltningslagen (2003/434, § 14) som sédger att “en omyndig person som fyllt
18 dr for sjilv sin talan i ett drende som giller hans eller hennes person, om den
omyndige kan forstd sakens betydelse”.
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I min forskning finns tva motstridiga principer, principen om empowerment
och den etiska principen om att samhillets svagaste medlemmar maste
skyddas mot utnyttjande. I min forskning har jag prioriterat empowerment. I
forskningslovet fran Kérkulla samkommun tas inte heller stillning till frigan
om tillstdnd av anhoriga. Jag har konsulterat Forbundet for de Utvecklings-
stordas val for godkdnnande av mitt stillningstagande och vunnit stod
(Seppédla 2007).

Seidman (1998, 56) varnar for att djupintervjuer inte helt kan garantera en
anonymitet. I synnerhet inom begrinsade miljder som de finlandssvenska
sammanhangen &r risken att bli igenkdnd storre. Den orsaken talar for att
ocksd informanterna ger ett skriftligt samtycke. Sdsom Seidman (1998, 41) har
jag saledes slutit skriftliga avtal (bilaga 2, 5) med stodgruppen och med
informanterna.

Ovanstdende frdga om anhorigas tillstdind har att gora med informerat
samtycke. Lotta Lofgren-Martenson (2003, 48) fragar sig om hon i sin studie
kan vara sdker pd hon har fatt informerat samtycke. Hon undrar ocksa om
anhoriga alltid skall informeras, om deras vuxna barn intervjuas. Hon gjorde
en bedomning av informanternas réttsliga formaga dvs. f& en uppfattning
om personen sjdlv kan ta ansvar over sina handlingar efter att ha fatt
information pa ratt sitt. Lofgren-Martenson var noga med att vara tydlig, da
hon beridttade om studiens syfte, innehall och tillvigagangssitt. Hon gav
dven betdnketid innan informanten gav sitt slutliga besked om deltagandet.
Pa liknande sitt har jag gatt tillvdga i min forskning. Jag har forsokt gora
samtycket tydligt bl.a. genom att aterga till avtalet och meningen med
forskningen flera ganger under forskningsprocessen. Efter att ha ldst Linda
Dyes, Dougal Julian Hares och Steve Hendys (2007, 168) undersokning om
informerat samtycke har jag vid bearbetningen av forskningsdagboken fast
speciellt vikt vid huruvida jag har gett deltagarna i undersokningen
mojligheter att forstd innebdrden i forskningen. Forskarna som
representerade klinisk psykologi kom fram till att av 102 deltagare i deras
undersokning hade endast 59 % mojligheter att forstda inneborden med

informerat samtycke.

Lois Cameron och Joan Murphy (2007) har studerat informerat samtycke. De

fann att informerat samtycke medfor etiska utmaningar med personer med
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utvecklingsstorning. Det &r speciellt viktigt, dd personer med alla olika
nivder av inldrningssvarigheter och begrdnsningar i sin kommunikation
deltar i forskningen. Alla deltagare i forskningen skall ha mojlighet att sdga ja
eller nej till att delta. Det kan vara svart for dem som har begransad forméga
att forstd eller att utrycka sig. Deltagarna behover tid att fatta beslutet,
forskarna skall ha en god féormaga att kommunicera och skapa kontakt med

deltagarna. Forskarna maste anvanda sig av olika former av kommunikation.

Maktaspekten blir sdrskilt tydlig d& man intervjuar personer med
utvecklingsstorning som kan befinna sig i en utsatt situation. Som forskare
maste man forvalta sin maktposition vél, annars kan man gora integritets-
overtramp. (Lofgren-Mértenson 2003, 48-49.) Det betyder, att jag i
forskningens alla skeden varit uppmdrksam pa att forsdkra mig om
deltagarnas informerade samtycke.

Arthur Dalton och Keith McVilly (2004) har sammanfattat etiska principer for
forskning som berdr personer med utvecklingsstérning. Principerna har
godkédnts av The International Association for the Study of Intellectual
Disabilities (IASSID). Jag har i efterhand kontrollerat hur jag har tillimpat
deras rekommendationer da jag gjort informationsbrev och avtal med
informanterna och medlemmarna i stodgruppen.

Informationsbreven &r skrivna med lattldst text. I breven framgar
malsdttningen med forskningen, mina kontaktuppgifter och att Karkulla
samkommun har godkint forskningsplanen. Breven tar upp mdjligheten till
bandinspelning. I breven till medlemmarna i stodgruppen star vad jag védntar
mig av dem och under vilken tidsperiod vi skall samarbeta. Det framgar att
de inte far arvode for sitt deltagande. Jag skriver att data skall forstoras och
att jag gor allt for att garantera anonymiteten. I breven star att ett slutarbete
gors men inget om spridningen av den eller hur de kan ta del av innehéllet.
Informanterna och medlemmarna i stodgruppen har fatt betdnketid att
besluta om de vill vara med i forskningen. De har beslutat ifall de gett
informationsbrevet till anhoriga och personal. De flesta meddelade att de har
gett brevet till sina anhoriga och till personalen och att de har diskuterat sitt
deltagande i forskningen med dem.
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§)
Delaktighet i forskningskontexten

Samarbetet med stodgruppen blir en beskrivning av delaktighetens hinder
och forutsadttningar. Jag beskriver darfor innehallet i tréffarna under ett och
ett halvt dr. Min mening fran boérjan var inte att brukarna skulle gora egna
intervjuer utan det blev ett resultat av samarbetet med stodgruppen. Jag har
valt att belysa samarbetet konkret eftersom det dr svart att finna konkreta
beskrivningar i litteraturen dar bade intervjuaren och informanten &r

personer med utvecklingsstorning.

6.1 UndersOkningens stodgrupp

I undersckningen har jag samarbetet med en stodgrupp. Stodgruppen bestér
av personer med utvecklingsstorning som &dr medlemmar i en radgivande
kommission. Karkulla samkommun har tillsatt atta radgivande
kommissioner for att ka brukarinflytandet. Kommissionen bestdr av fem
medlemmar som far service av samkommunen, och som sekreterare fungerar
en person ur personalen. “Kommissionens uppgift dr att 6ka de utvecklingsstordas
medinflytande och sjilvbestimmande.” (Berittelse 6ver Karkulla samkommuns
verksamhet 2006.) Styrelsen for Kérkulla samkommun (Uppgifter for de
radgivande kommissionerna 1993) har faststallt att kommissionens uppgift ar
"att ha insyn i den fysiska, psykiska och sociala miljé som de utvecklingsstorda lever
i, att bevaka att de motsvarar klienternas behov och att om mdjligt ge forslag till
forindringar och forbittringar” samt ”att bevaka att principen om medbestimmande
foljs av personalen vid verksamhetsenheterna”.

Kommissionens arbete dr bekant for mig eftersom jag har fungerat som
sekreterare i en kommission. Jag viéljer en rddgivande kommission som std-
grupp, eftersom den &r representativ i och med att medlemmarna &r valda av
andra brukare inom respektive region. Det betyder, att jag inte har valt
gruppens medlemmar. Jag har triffat stodgruppen varje gang de har haft
sina kommissionsméten. De har haft farre traffar 4n berdknat. Det har darfor

varit av stor betydelse att jag oftare har haft mojlighet att trdffa tva med-
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lemmar ur stodgruppen. Efter varje traff har jag gjort anteckningar 6ver
samtalet. I borjan av samarbetet har medlemmarna tecknat under ett avtal

(bilaga 2) som vi har foljt upp under hela forskningsprocessen.
Innehallet i traffarna

Jag har tréffat hela stodgruppen sex ganger. Att 6verhuvudtaget kunna tala
om ett samarbete med stodgruppen har forutsatt att jag oftare har haft
mojlighet att tréffa tva av gruppens medlemmar. For att ge forutsédttningar
for verklig brukarmedverkan i forskningsprocessen krdvs det tid och
engagemang av forskaren. Evans och Fischer (1999, 350) varnar for att det vid
deltagarorienterad forskning finns en risk att leda brukarna fram till kunskap
i stdllet for att stoda dem att artikulera sin egen kunskap och expertis. Jag har
foljaktligen inte haft méojlighet att stoda dem att sjdlva artikulera sin egen
kunskap utan jag har presenterat for dem mina forslag som de har kunnat ta

stdllning till.

Tabell2 ~ Samarbete med stodgruppen

Samarbete med stodgruppen

datum | traff med Innehall

06/20 | hela gruppen | presentation av forskningen

06

09/20 | hela gruppen | skrev avtal, gav namn for gruppen, gav forslag

06 pa 13 personer som informanter, tva meddelade
sitt intresse att fungera som intervjuare

10/20 | tva gick igenom intervjuguiden for

06 medlemmar temaintervjuerna

10/20 | hela gruppen | utbildningsdag om att fatta beslut och om

06 réttigheter oh skyldigheter enligt géllande
lagstiftning

11/20 | tva diskuterade utkast till frageformular for

06 medlemmar brukarnas intervjuer

01/20 | tva provade frageformuldret turvis med varandra,

07 medlemmar beslot ha tva frageformuldr, ett med pictobilder
och ett utan
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01/20 | tva gick igenom teori om att intervjua
07 medlemmar

02/20 | hela gruppen | diskussion om vad vi gjort med tva av

07 medlemmarna, diskussion om frageformulédret
03/20 | tva gick igenom praktiska fragor kring intervjuerna
07 medlemmar

03/20 | tva arbetade vidare med frageformuléret

07 medlemmar

04/20 | tva provade frageformuldret i praktiken

07 medlemmar

06/20 | tva gick igenom preliminéra resultat av brukarnas
07 medlemmar intervjuer

09/20 | hela gruppen | diskuterade kommissionens roll och vad

07 tystnadsplikt innebdr. Gruppen ¢nskade kurser
om ”att vara vuxen och att fa bestimma” och
over vilka drenden som intressebevakaren kan
bestimma.

10/20 | hela gruppen | diskuterade resultaten angdende individuella
07 planen och sédsongsamtal

12/20 | hela gruppen | diskuterade undersokningens resultaten

07

Det har varit svart att hinna med i processen enligt deltagarnas énskemal.
Hinder for att trédffa hela gruppen oftare har varit att medlemmarna bor pa
olika orter och &r i behov av taxi, vilket jag inom mitt forskningsprojekt inte
haft resurser att betala. Det har varit svart att halla uppe hela gruppens
motivation eftersom samarbetet med tvd medlemmar varit intensivare. Det
har varit viktigt att mot slutet av processen fa gruppen hel och dérfor har vi
hosten 2007 trédffats som en hel grupp. Samarbetet avslutades med ett
heldagseminarium i december 2007.

6.2 Brukare intervjuar brukare

Tva medlemmar i stodgruppen var spontant intresserade av att fungera som
intervjuare. Jag bedomde, att det inte &r dndamalsenligt att brukarna
intervjuar sina “arbetskamrater” med temaintervjuer. Jag blev styrkt i mina
antaganden genom att jag frdgade en informant om hur han forhaller sig till
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att jag och en brukare deltar i intervjusituationen och han ¢nskade att endast
han och jag gor intervjun tillsammans. Darfor beslot jag, att datamaterialet
bestar av tva slags intervjuer. De temaintervjuer jag gor ensam och
standardiserade intervjuer som brukarna gor.

Frageformuldret for brukarnas intervjuer bestod av 73 fragor med tva eller
tre svarsalternativ. Frageformulédret med sammanstillning av svaren, finns
som bilaga nummer 7. Tva medlemmar i stodgruppen och jag har till-
sammans gjort frageformuldret under tiden november 2006 till april 2007. Vi
har anvant Granlunds et al. (2004) checklistor for egenbedémning som grund
och valt de fragor som vi ansett viktiga. Vid ndstan varje traff med
stodgruppens intervjuare har jag tagit upp betydelsen av anonymitet och
tystnadsplikt.

Informanterna valdes genom att forménnen delade ut ett informationsbrev
till dem som kunde tinkas delta i intervjusituationen utan foljeslagare.
Medlemmarna i stodgruppen och jag bestimde att antalet informanter skulle
vara fyra i en region och sju i en annan. Intervjuerna gjordes under fyra olika
dagar. Tva intervjusituationer har bandats men har inte transkriberats. En
intervjusituation som jag var med pa bandades och som jag inte var med pa.
Intervjusituationen bandades pa uppmaning av den ena brukaren och med
tillstdnd av informanten. Forslag till bandning fanns skrivet i de brev som

informanterna fick i forvag.

I borjan av alla intervjuer var jag med och presenterade mig och vad
forskningen handlar om, och fragade om alla har fatt informationsbrevet om
forskningen pa forhand. Inga skriftliga avtal har gjorts med informanterna.
Jag berdttade om forskningens frivillighet och anonymitet och forklarade att
jag skriver upp oklara fragor under intervjun. Informanterna fick vélja
mellan ett frageformuldr med pictobilder (grafiska symboler i vitt mot svart
bakgrund) eller ett utan. Sju personer valde frageformuldr med pictobilder
och fyra valde utan bilder. Jag sade att det finns upprepningar och att en del
frdgor kan verka for enkla men att det &r ett frdgeformulédr som skall kunna
anvéndas av alla personer pa arbetscenter. Informanterna bestod av fyra man
och sju kvinnor. Intervjuerna tog mellan 15- 55 minuter.
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Nedanstaende tabeller visar pa vilken aktivitet brukaren som intervjuare,

informanten och jag som forskare haft under intervjuerna.

Tabell 3

Brukare intervjuar brukare

forskaren var med, var
osidker om informanten

Intervjuarens aktivitet Informantens aktivitet Forskarens
aktivitet
1 | tog sin uppgift pa allvar, hade litt att vilja deltog under
pratade tydligt och klart, svarsalternativ, fragade | hela inter-
valde att hoppa 6ver en det hon inte horde eller | vjun, skrev
del fragor som hon ansag | forstod upp oklara
att inte var adekvata, fragor, pa-
beskyddande attityd minde om
gentemot informanten frdgor som
intervjuaren
hoppade
over
2 | stodde informanten osdker, ivrig, skrattar, deltog under
genom att bekréfta och har eget frdgeformular intervjun,
stélla foljdfragor och med pictobilder men ser | fylld i svaren
omformulerade fragorna, | inteidet, behover hjélp | pa
kommenterade svaren med att peka ut informantens
med forskaren och tilltalar | svarsalternativen, begédran
da informanten i tredje informanten véander sig
person till forskaren
3 | ensam under intervjun deltog inte
4 | ensam under intervjun, laste och fyllde sjdlv i deltog inte
verkade trygg i sin roll fradgeformuldret, vid
oklara fradgor fragade
hon intervjuaren
5 | ensam under intervjun hjélpte intervjuaren med | deltog inte
uttal av ett svart ord
6 | svart att veta sin roll da laste sjdlv och fyllde var med
informanten fyllde i snabbt i frdgorna, viande | under
fragorna sjalvstandigt. sig till forskaren ett par | intervjun pa
Intervjuaren tyckte diarfér | ganger. begéran av
att det var bra att intervjuaren
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tog fragorna pa allvar

7 | ensam under intervjun, undrade om intervjuaren | deltog inte
kande sig avspand och tog illa upp om hon sjilv
hade kénslan av att fyllde i frdgorna,
informanten tog henne pa | diskuterade sitt svar
allvar. med intervjuaren,

funderade ldnge forran
hon svarade

Brukarna blev sédkrare i sin roll efter varje intervju. Efter tva intervjuer
foreslog en brukare att jag i fortsdttningen inte skall vara med under
intervjun eftersom informanten vande sig till mig istéllet for till intervjuaren.
Vi beslot darfor att jag dr med i borjan av alla intervjuer och introducerar
intervjun. Intervjuarnas okade sikerhet i sin roll som intervjuare kom fram
genom att de stillde foljdfradgor. Exempel pa det dr foljande dialog;:

Intervjuaren: "Tycker du om att handla?”
Informanten: "Hur menar du?”
Intervjuaren: "Ar det roligt?”

Informanten: “Det beror pd vad jag handlar.”

Intervjuarna hade en stddjande attityd gentemot informanterna “du skall
skriva sdsom det kinns inifrdn, pappren kommer inte i nigon annans hinder”. En
av de tva intervjuarna kommenterade efterat att “man mdste ta det lugnt, som
med en kompis” vilket &r det som rekommenderas da man intervjuer personer

med utvecklingsstorning.

Under de forsta sju intervjuerna varierade sasom tabellen visar uppgifterna
for intervjuaren, informanten och forskaren. Under de fyra sista intervjuerna
visar intervjuarna en storre sikerhet och &r forberedda att anpassa sin

aktivitet efter informanten.
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Tabell 4

Brukare intervjuar brukare

Intervjuarens aktivitet Informantens aktivitet | Forskarens
aktivitet
8 | laste upp fragan och Informanten viande sig | med under
fyllde i svaren och vid oklara fragor intervjun pa
overvigde vilket konsekvent till begédran av
svarsalternativ som intervjuaren och inte intervjuaren
passade informantens till forskaren hade en passiv
svar bést, visade empati, roll, skrev ner
stdllde foljdfragor och oklara fragor
omformulerade fragorna och gav
vilket hjélpte informanten bekraftande
nickar at
informanten och
intervjuaren.
9 | ensam under intervjun, kommenterade deltog inte
intervjun bandades, ldste | fragorna med att de
upp fragan och fyllde i var ”"lustiga fragor”
svaren, kédnde sig sdker i
sin roll men missténkte
anda att informanten inte
tog honom pa allvar
10 | visade pa ratt svarsruta fyller sjdlv i frdgorna, var med under
efter att informanten valt | vill ocksa ge svaren at | intervjun pa
sitt svar, hjélpte infor- forskaren, sdger att begédran av
manten med att sdga hon tycker att det dr intervjuaren,
”svdng pa bladet”, ldste roligt att bli intervjuad, | nickar
upp fragan och om- tar frdgorna pa allvar bekréftande at
formulerade den med och funderar ldnge intervjuaren
egna ord, ger infor- innan hon svarar. under
manten tid att fundera, intervjun.
kénde sig sdaker och
avslappnad i sin roll
11 | laste upp frdgorna, hade | hade eget var med under
ibland svart att forsta vad | frageformuldr med intervjun pa
informanten sade, kinde | bilder, foljde bra med begéran av
sig sdker som intervjuare, | bilderna och séger intervjuaren,
intervjun bandades verbalt sitt svar med pekade ut de
sdker rost, lyssnade olika
noga, véljer manga svarsalternativ
ganger det sista en som
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svarsalternativet intervjuaren
laser upp

Informanterna verkade overraskade och fundersamma 6ver att tvd brukare
fungerar som intervjuare. Brukarnas deltagande som intervjuare har blandat
de givna rollerna i organisationen. I bérjan av samarbetet med stodgruppen
da de skulle ge forslag pa informanter gav de forslag pa fordldrar och
personal och de tog en stund for dem att tdnka om och ge forslag pa brukare
som kan tdnkas bli intervjuade. D4 vi besokte ett for dem obekant
arbetscenter hade de svart att rent fysiskt hitta sin plats. De sokte sig till
korridoren som uppfattades som neutralt omrdde, forutom da vi vid
intervjuerna anvinde personalens kansli. De brukare som fungerade som
intervjuare var tryggast i sin roll da de intervjuade brukare som var i behov
av deras hjilp att lisa och fylla i frdgorna. Vid de intervjuer dar
informanterna var sjdlvstandiga var de osédkra pa sin roll och upplevde att de
inte blev tagna pd allvar. Jag har tidvis fatt den uppfattningen att de tva
brukare som fungerade som intervjuare sag mig mera som medforskare dn
som personal. Jag tog det som ett erkdnnande att jag lyckats skapa ett
”demokratiskt” klimat i vart samarbete. Intervjuarna uttryckte en oro 6ver
att jag skulle berétta for deras arbetsledare om hur de klarat intervjuerna. En
av intervjupersonerna frdgade mig efter en l&ng dag med intervjuer "Ar du
ndjd med dagen”. Jag undrade samma sak ifall de var nojda med dagen. De
sag att de fungerade pa uppdrag av mig, och jag sag att jag fungerade pa
uppdrag av dem.

Bada intervjuarna onskade mera intervjuer. "Mera intervjuer si att man mera
skulle mogna néir man aldrig har gjort det.” Jag fick flera ganger forfragan om
ndr de kan gora nya intervjuer, vilket tyder pa att intervjusituationen blev en
positiv upplevelse for dem.

Tabellerna 3 och 4 visar att brukarna som intervjuare har uppfyllt manga av
de kriterier som utmirker en god intervju. De har stillt foljdfragor, gett
informanterna tid att svara, uppmuntrat och gett de stod de har behovt.
Intervjuarna har dndrat sin roll allt eftersom situationen har krévt, allt fran
att leda informanterna fram till ett svar till att ldta dem sjélvstandigt svara.
Intervjuarna har klarat sin roll bra trots att frageformuldret hade brister.
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Intervjuarnas sdkerhet vixte med varje intervju. Forst ville de ha mig med
och de ville intervjua endast ett fatal bekanta personer, for att senare fraga
efter flera intervjusituationer i andra regioner. Min roll har varit passiv, vid
endast en intervju hjilpte jag konkret en informant att ge svar genom att
peka ut de olika alternativen som intervjuaren ldste upp. Det var aldrig
oklart vem som var intervjuaren.

Tua Nummelin, Leena Matikka och Hannu Vesala (2000, 55-58) har positiva
erfarenheter att anvinda personer med utvecklingsstorning som intervjuare i
forskning. Forskningen gjordes inom ramen for ett projekt inom Foérbundet
Utvecklingshamning r.f. (Kehitysvammaliitto r.y.). De anvédnde ett
fradgeformuldr med 75 fragor varav de flesta gav ja eller nej svar. Trots att
intervjun bandades skrev intervjuaren ner svaret. Det visade sig att intervjun
fungerade bdst da frageformuldret var klart strukturerat och intervjuaren
koncentrerade sig béttre pd svaret d& svaret skulle skrivas ner. Personerna
med utvecklingsstorning var med och formulerade fragorna vilket gjorde
dem mer lattforstadeliga. Nummelin et al. rekommenderar att fastidn inte en
grupp personer med utvecklingsstorning fungerar som intervjuare dr det
nyttigt att alltid testa frageformuldret med denna grupp. Nummelin et al.
sdger att intervjudelen blev dyr pa grund av 1one- och resekostnader for bade
intervjuarna och deras assistenter. Nummelins et al. erfarenheter visar att
personer med utvecklingsstorning klarade vissa saker lika bra som andra
intervjuare tex. att anteckna svaren i frdgeformuldret och att stilla
uppfoljande fragor. Da det géllde att inte dndra fragans formulering klarade
de sig t.o.m. bittre dn andra.

De finns andra positiva erfarenheter fran tidigare forskning av att brukare
intervjuar varandra (Schalock et al. 2000, Nummelin et al. 2000). Trots det
saknas dnnu i Finland traditionen av deltagarorienterad forskning inom
handikappforskningen. Det &r viktigt med kamratstod. Brukare som
intervjuare fungerar som modeller fér andra brukare. (Carr 2003.)
Uppmuntrad av Freire (1979, 11) "mdinskor som undervisar varandra genom
formedling av virlden fir en ny syn pd sig sjilv och fir en ny kinsla av virde, rérs
av nytt hopp” ser jag intervjun som en intervention som formedlar det som
Freire beskriver. Genom att brukare intervjuar brukare har jag pad ett

varierande sitt kunnat undersoka och beskriva delaktighetens former, hinder
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och forutsittningar och pa det sittet kan jag oka forskningens validitet

genom att pa olika sédtt undersoka samma fenomen.

6.3 Delaktighet belyst av brukarnas intervjuer

Brukarnas intervjuer utgdr datamaterial for att dels beskriva delaktighet
inom en omsorgskontext och dels delaktighet inom forskningen. Fokus i
detta datamaterial ligger pa den sistndimnda. Jag betonar dérfor processen
med att fardigstdlla frageformuléret, utbilda sig till intervjuare och sjdlva
intervjusituationen. Denna process &r en beskrivning av tillimpad
delaktighet inom forskningen. Forutom att lyfta fram kritiska punkter fran
sjdlva intervjusituationen har jag sammanstillt svaren av fragorna som finns
i bilaga 7. Frageformulérets layout dr dndrad i bilagan och innehaller bland
annat inga pictobilder.

Det gar inte att avgora om nagon dr delaktig genom att miéta frekvensen av
medverkan eller aktivitet. Det &r upplevelsen av delaktighet som &r viktig.
Maélet har varit att undvika frdgor som direkt fragar efter personernas
formaga och kunskaper. Fragorna skall ge svar hur brukarna far sin
information, hur de fattar beslut i vardagen och hur de uppfattar att de
genomfor vardagsaktiviteter.

ICF beskriver inte inre egenskaper eller viljan att delta i en aktivitet. Vi har
fragat efter viljan i form av fragorna “Onskar du?” ”Ar du nejd?”. Atta
informanter av tio dr ndjda med den hjdlp de far av personalen i hemmet och
pa arbetet.
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Tabell 5 Onskar mera kontakt

onskar mera kontakt med

antal personer
o
|

2,
Siinini % [ W%%ﬂ
0
| T|C|las|T|e|s|T|C|S|T|I2| S| TS| T|2|8| T as|T|2
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vanner grannar | familj/slékt | personal |flick/pojkvén| kurator psykologintressebevakard

Tabellen ovan visar att informanterna Onskar mera kontakt med vinner,
personal och flickvan/pojkvéan. De flesta, nio av elva ville ha mera kontakt
med vidnner, sex av elva vill ha mera kontakt med personal och sex av elva

vill ha mera kontakt med flickvan/pojkvan.

Av materialet lyfter jag fram hur besluten gors i vardagen. Detta gor jag for
att det i diskussionerna med informanterna och stodgruppen har kommit
fram beskrivningar som visar osédkerhet om de olika faktorerna som péverkar
hur beslut fattas i vardagen och jag ser det dédrfér som viktigt att fokusera pa

beslutsprocesser.
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Tabell 6 Vem bestimmer?

jag sjalv |tillsammans | personalen | jag sjalv |tillsammans | personalen

Handla mat datoranvandning

Tabell 6 visar att pa fragorna "vem bestammer vad du handlar fér mat och
vem bestammer ndr du anvander datron?” ges minsta andel svar ges for
“tillsammans med personal” vilket jag tolkar att informanterna inte tanker i
denna term. En avsikt att stélla frdgor som de har ir, att informanterna blir
medvetna om hur de fattar sina beslut och om deras samarbete med
personalen. Svaren berdttar att minst svar har getts “tillsammans med” i
frdga om hushallsarbete. Det kan tolkas som att antingen upplever man sig
gora hushéllssaker ensam eller att personalen gor, eller sa har man svart att
ténka sig i termer som ”tillsammans med”. En informant sade “jag for roskis
ut, jag soker posten, jag dukar”. Jag var nidrvarande vid intervjun och foreslog
att hon skulle kryssa for ”tillsammans med” alternativet. Jag &r forsiktig att
ge mer betydelse at att sa fa svarat “tillsammans med”. Jag ser det ndrmast
som en fraga om vilka ord som anviands i vardagen och vilken betydelse man
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tillsammans ger at orden. ”Tillsammans med” &r inte tydligen ett begrepp
som anvinds i interaktionen mellan personal och brukare. I det pratiska
arbetet gor man arbetsfordelningen tydlig genom att konkretisera den genom
att sdga tex. "du dammsuger och jag tvittar golvet”. 1 malsittningarna for
boendeverksamheten podngteras ett socialpedagogiskt arbetssdtt dar man
stoder och hjdlper brukaren till sjalvhjalp (Kvalitetshandbok 2004).

Tabell 7 Pa vilket sétt far du reda pa vad som hander?
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hur far du info

Tabell 7 visar att pa frdgan “Hur far du reda pa vad som hinder pa fritiden,
pa boendet och péd arbete?” svarar de flesta informanter att de genom att
prata med personalen far information.

Brukarnas intervjuer ger tva bidrag till undersokningen. Sjdlva processen
med att utarbeta frageformuldret, verka som intervjuare och informanternas

svar bidrar till att delaktighet inom omsorgskontexten har undersokts med
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flera metoder. Flera kéllor ger kompletterande data och okar forskningens
validitet. Brukarnas intervjuer fdngar upp samma saker pa ett annat sitt,
materialet kan anvéndas for att testa slutsatser, hjélpa till att urskilja unika
eller generella drag och belyser delaktighetens olika former pé ett annat sitt.
Brukarnas intervjuer okar delaktigheten i undersokningen, de ger modeller
for andra brukare och bidrar eventuellt med en modell for klient-
fornojsamhet utvarderingar.
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7
Delaktighet i en omsorgskontext

I detta kapitel redogor jag for forskningens genomforande och resultat och
véljer att utforligt beskriva kontexten kring temaintervjuerna. Intervjun ar
inget som sker i ett vakuum utan bade forskarens och informanternas
uppfattningar om faktorer i kontexten paverkar samtalen. Kapitlet innehaller
resultat av temaintervjuerna och ger en beskrivning 6ver delaktigheten inom
en omsorgskontext. Jag anvander ICF som en begreppsram for att ordna data
som kommer fram genom intervjuerna. Jag har valt de kontextuella
faktorerna for delaktighet ndmligen omgivningsfaktorer och personliga
faktorer som representerar bakgrunden till en persons liv (se figuren pa sida
27). Materialet fran intervjuerna har jag placerat in under dessa kategorier
efter hur jag har tolkat att de hér hemma.

Vid framstdllningen av resultaten av temaintervjuerna har jag kompletterat
beskrivningen med resultat fran brukarnas intervjuer, annan forskning och
lamplig teori. I slutet av de flesta underkapitel har jag sammanstillt en tabell
som innehéller de ovanndmnda nivéerna och delat in de data ur materialet
som kan ses underldttande och hindrande for delaktighet. Efter att jag har
sammanstéllt resultaten i tabellform, har stodgruppen diskuterat dem och jag
har kompletterat tabellerna pa forslag av stodgruppen.

7.1 Datainsamling

Val av informanter for temaintervjuerna

Undersokningen innehaller intervjuer med fem personer med
utvecklingsstorning som far service fran Karkulla samkommun. Anvander
man en fenomenologisk intervjustruktur med 2-3 intervjuer per informant
och med informanter som kommer fradn liknande strukturella och sociala
forhdllanden, s& menar Seidman (1998, 49) att man kan ha férre
intervjupersoner. Undersdkningens population bestar av drygt 1000 personer

som far service av Karkulla samkommun. Medlemmarna i stddgruppen har
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gett forslag pa tretton mojliga informanter. Seidman (1998, 39-40)
rekommenderar, att forskaren sjdlv tar den forsta kontakten till
informanterna. Jag har triffat alla personligen for att hora om de har intresse
att delta i en intervju och for att se om de uppfyller de kriterier jag har valt.
Jag har i stort sett foljt de urvalskriterier f6r informanter som Kjellberg (2002,

35) anvinde i sin doktorsavhandling:

1. Service enligt lagen angdende specialomsorger for utvecklingsstorda
eller annan lagstiftning.

2. Tvaslags service boende och daglig verksamhet.

3. Formadaga att kommunicera tillrdckligt val for att vi kan fora ett samtal

utan att personen har en foljeslagare.

4. 1 ett sddant hilsotillstand att det dr lampligt att delta i en

forskningsintervju.

Antalet informanter var inte bestimt pd forhand. Antalet informanter &r
enligt Seidman (1998, 45, 47- 48) tillrackligt dd man har tillrackligt ménga
kategorier av informanter t.ex. med avseende av alder, kon och erfarenheter.
Informationen dr mittad, da intervjuaren borjar hora liknande erfarenheter.
Principen dr "more rather than less”. Det dr bra att vilja intervjupersoner som
har maximalt med variation. Han foreslar vidare, att man kan vélja ndgon
som star helt utanfor urvalet. I den hir undersokningen deltar en person som
arbetar helt utanfor arbetscenter och bor ratt sa sjalvstiandigt. Jag har bedomt
att jag efter att ha intervjuat fem personer har en tillrackligt stor variation i
materialet. Jag har valt att kalla de personer jag intervjuat for informanter och

de personer som deltog i stodgruppen som medlemmar i stodgruppen.
Intervjuguiden for temaintervjuer

Merja Lehtomaa (2005, 170) menar att med ett fenomenologiskt angreppssétt
skall man inte begrdnsa teman for mycket utan intervjun skall ha karaktdren
av ett samtal. Jag har anvént en 16s intervjuguide (bilaga 6) inspirerad av de
nio livsomraden for delaktighet som ingar i ICF. Jag har till en viss
utstrackning foljt strukturen med tva-tre intervjuer influerat av det
fenomenologiska angreppsséttet.
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Intervjusituationen for temaintervjuer

Jag har intervjuat fyra informanter tva ganger och en informant tre ganger.
Intervjuerna skedde mellan oktober 2006 och mars 2007. Malsittningen var,
sasom Seidman (1988, 14) och stodgruppen rekommenderade, att de
uppfoljande intervjuerna skulle ske med en veckas mellanrum men i
praktiken visade det sig att det blev en till fyra veckor. For en informant tog
det upp till elva veckor mellan den forsta och andra intervjun. Den ideala
tiden mellan varje informants intervju &r en till tva veckor. Under den tiden
ar det latt att aterkoppla till foregdende intervju. For mig var det en fordel att
intervjuerna med informanterna stréckte sig 6ver en langre tid, eftersom jag
hade tid att transkribera intervjuerna och férbereda mig infor intervjun med
foljande informant. P4 det sittet var det mojlighet att f6lja upp tankar fran en
intervju till en annan. Jag har kombinerat den andra och den tredje intervjun.
Innehallet i den tredje intervjun som enligt Seidman, innehaller reflektioner
om vad erfarenheterna betytt fér dem, var svar att genomfora.
Informanterna har svért att reflektera 6ver sina erfarenheter. Endast den
forsta informanten intervjuades tre ganger. Jag introducerade den tredje
intervjun med att sdga att vi skulle ta upp frdgor som har med framtiden att
gora. Detta vickte oro hos informanten som inte vill tdinka pa framtiden utan
sade att han trivs med det som han nu har.

Malet har varit att atmosfaren under intervjusituationen skall vara tillatande,
Oppen och mera ha karaktdren av ett samtal &n intervju. Samtalet skall vara
en positiv upplevelse for intervjupersonerna. Jag har lett diskussionen och
ansvarat for att samtalet 16pt, men gett utrymme for intervjupersonerna att
prata om de saker de helst vill prata om. Under de forsta intervjuerna var jag
orolig for om jag far svar pa forskningsfragorna och stillde darfor direkta
fragor som jag tolkade hade med delaktighet att gora. Detta vackte irritation
hos informanterna. Maélet for intervjun &r, sisom Seidman sdger (1998, 3),
inte att fi svar pd fragor utan att forstd informanternas erfarenheter. Han
betonar vikten av att verkligen vara intresserad av vad informanterna
formedlar. Under de senare intervjuerna kénde jag mig friare att lata
informanten prata fritt och jag hade en storre tilltro till informanternas egna

berittelser.
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Riitta Kuparinen (2005, 88) sédger att man som forskare kan beritta om sig
sjdlv och uttrycka empati for att skapa god atmosfdr. De flesta informanter
stdllde fragor till mig om mitt arbete och om mitt privata liv och jag svarade
gédrna pé frdgorna. En informant blev ddremot irriterad da jag tog fram saker
som vi hade gemensamt t.ex. alder och att vi gatt i samma skola.
Interaktionen var olika med varje informant och det gillde att vara lyhord for
de sociala koderna.

Informanterna, fyra mén och en kvinna, var i aldern 30-53 &r. Samtliga
intervjuer skedde pa deras arbetsplats. Intervjuerna bandades och tog mellan
45-60 minuter. Direkt efter intervjuerna skrev jag ner det allménna intrycket.
Om jag ansett att informanten haft fel uppgifter eller mirkt att ett
missforstdnd uppstatt mellan honom och omgivningen, har jag inte réttat
informanten. Informanten har rétt till sin upplevelse. Det jag ddremot gjorde
var att be dem diskutera fragan vidare med den person frdgan berorde.

Vid intervjusituationen har jag satt min erfarenhet som socialkurator inom
parentes for att kunna vara s& oppen som mdjligt under intervjun. Att vara
fri fran forutfattade meningar &dr en utmaning dd man forskar inom den egna

organisationen.

Intervjusituationen kan tolkas som en positiv upplevelse eftersom en del
direkt efter intervjun sade att de tyckte det hade varit trevligt. En del
meddelade pa eget initiativ sin beredskap att stdlla upp for en ny intervju
ifall jag fortsdtter att forska. Informanterna delade med sig av sina
erfarenheter och férstod min stillning som forskare. Endast en informant
hade svart att skilja mellan min roll som forskare och som socialkurator.
Denna person 6nskade att jag i fortsiattningen skulle ingd i personens nitverk
som kurator. Tack vare ett lingre avbrott fran mitt arbete som socialkurator
hade jag ldtt att identifiera mig som forskare. Jag har kant mig fri att som
forskare lyssna och ta del av deltagarnas erfarenheter utan att atgdrda,
forklara och ge information. Informanterna tog fram ocksa svara fragor i
deras liv, vilket kan tolkas som att de ként att de kan lita pa att forskaren gor

allt for att trygga deras anonymitet.

En informant visade tydligt ndr fragorna engagerade honom. Allmint
mérkte jag, att de fragor som informanterna sjidlva tog upp engagerade dem,
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och de fragor jag tog upp svarade de pa utan storre entusiasm. En informant
holl en klar integritet till sin person men gav information om sin vardag som
svar pa mina fragor. Det var Overlag litt att f4 samtalen att flyta. En
informant podngterade min tystnadsplikt som forskare.

Informanternas aktivitet under intervjun bestod, forutom att de beréttade
spontant och svarade pa mina fragor, i att de stdllde frdgor till mig, tog
pappren fran min hand och ville sjdlv ldsa intervjuguiden, visade mig sina
inkdp, kom gdrna pa intervjun, tog stillning till att tva intervjuer ricker,
frdgade vad andra hade sagt, frdgade efter papper som andra hade fatt, bad
mig frdga anhoriga eller personal och bad mig komma med pa sitt
planeringsméte. Informanterna visade saledes manga initiativ under

intervjusituationen.

Erfarenheten att gora en uppfdljande intervju ser jag som god. En
uppfoljande intervju gav oss tillfille att diskutera det som kom fram under
forsta samtalet. Det gav ocksa mojlighet att ldra kdnna varandra battre, vilket
gjorde det ldttare for mig att fundera pa vilka saker jag ville ta upp under det
andra samtalet. En timme dr en lamplig tid for ett samtal. Under det andra
samtalet fanns det tid att ta det lugnt och fordjupa vissa fragestillningar.
Men det viktigaste var, att det var méjligt for informanterna att uppehalla sig
vid dmnen sa linge de 6nskade och pa det sittet styra innehallet i samtalen.
En tredje intervju var inte nodvandig. De hade haft majlighet att berétta sin
“historia” under tva intervjuer. Jag fick en kinsla av att alla informanter
funderat pa vad de skulle berétta under forsta intervjun. Den andra intervjun

styrdes mera av mina fragor.
Transkribering av intervjuerna

Intervjuerna bandades och madlsdttningen var att transkribera dem ndgra
dagar efter intervjun, men det skedde allt frdn ndgra dagar till manader efter
intervjun. Transkriberingen skedde i olika etapper. Det har kints
frustrerande att ha dem halvfardiga under en lang tid. Nu efterdt kan jag
konstatera att det ocksa har varit en fordel att ha dem under processtadiet en
lang tid (oktober 2006- juni 2007). Jag har varit tvungen att noga lyssna
igenom banden flera ganger. Allt medan jag har transkriberat har forstdelsen
okat. Under transkriberingen har jag skrivit ner tankar som intervjuerna
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vidckt gillande interaktionen och informanternas uttalanden. Utskrifterna var
10-16 sidor/intervjutillfdlle med font 12 radavstdnd 1. Det totala materialet
bestod séledes av 144 sidor text.

Jag transkriberade samtalen tamligen ordagrant och markerade pauser. De
avsnitt som jag uppfattade som viktiga transkriberade jag ordagrant. De
textavsnitt som anvands i rapporten har bearbetats till skriftsprdk. Det var
arbetsamt att transkribera intervjuerna eftersom samtalet bestod av ménga
och korta repliker. Under intervjun hade jag tidvis svart att hinga med i
informanternas beréttelser. Det var svart for mig att folja med tankegangen,
dels pa grund att talet gick snabbt och ibland otydligt och d& de antog att jag
kiande de praktiska fragorna kring deras vardag, sdsom personer och platser.
De anvinde forkortningar och nimnde personer vid namn, som jag hade
svart att placera i sammanhanget. Vid transkriberingen av intervjuerna har
jag maérkt flera missforstand, framst fran min sida, och en frustration hos
informanterna 6ver mina foljdfragor. Som svar pa en fraga kommenterade en
informant att det har han redan berittat. Overlag hade informanterna stort

talamod trots mina begransningar.

7.2 Tematisk innehallsanalys

Vid analysen av materialet har jag haft i minnet Suvi Ronkainens (2006) ord
om att forskningsresultaten inte endast &dr forskningsresultaten i sig, utan
finns i den forstdelse som fods hos forskaren wunder sjdlva
forskningsprocessen, och med vars stod han/hon lyfter vissa fenomen upp
som resultat d4 forskaren analyserar och teoretiserar sitt forskningsdmne. Jag
beskriver och forstar delaktigheten utifran personernas beréttelser och
upplevelser och med hjdlp av min forstdelse. Jag har stannat for en tematisk
innehallsanalys med hermeneutiska och fenomenologiska inslag.

Det ar viktigt att skydda informanternas anonymitet genom att anvinda en
vagrat analys av materialet, ddr man enligt Pia Langemar (2005, 49) i ett
tidigt skede i analysen lamnar individnivan. Jag har séledes valt att sparsamt
beskriva enskilda personers upplevelser, utan samlar de enskilda upp-
levelserna till en gemensam beskrivning. Studien innehéller generaliseringar
av fenomenet och f& beskrivningar av enskilda personers upplevelser. Vid
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analysen har jag sokt monster och samband mellan informanternas
erfarenheter i enlighet med Seidman (1998, 45). Genom att anvidnda sparsamt
med citat i rapporten skyddas likasa informanternas anonymitet.

Forsta steget. Jag borjade med att lyssna till samtalen flera ganger for att fa
en forstaelse av helheten. Jag transkriberade intervjuerna och gjorde an-
teckningar under transkriberingen, jag ldste utskrifterna manga ganger for
att fa en helhetsbild. Jag hade storsta mojliga 6ppenhet till vad informanterna
beréttar i intervjuerna.

Andra steget. For att analysera intervjuerna kan man anvinda fem olika
metoder, meningskoncentrering, narrativ  strukturering, menings-
kategorisering, tolkning och ad hoc (Kvale 1997, 173). Alla fem metoder har
anvénts enligt den nytta de hade for innehallet i intervjuerna, men framst tva
av de metoder Kvale tar upp, ndmligen meningskoncentrering och ad hoc for
skapande av mening. Jag anvidnde meningskoncentrering eftersom Kvale
(1997, 174-178) menar att det lampar sig for ett fenomenologiskt perspektiv.
Meningskoncentrering innebar, att de meningar som intervjupersonerna
uttryckt, pressas samman i kortare uttalanden. Ad hoc innebér att forskaren
forst laser igenom hela intervjumaterialet for att skapa sig ett allméant intryck.
Efter det kan man ga tillbaka och gora kvantifieringar, gora djupare
tolkningar av speciella yttranden. (a.a. 182-185.)

Jag urskiljde hela materialet i meningsenheter. Genom att géra anteckningar i
marginalerna plockades ut meningar eller fraser som innehéller information
som &r relevant for fragestillningarna. Jag tog med omgivande text sa att
sammanhanget kvarstod.

Tredje steget Meningsenheterna kodade jag till underkategorier. Den
fenomenologiska reflektionen borjar enligt Gunnar Karlsson (1999, 329) i det
hér skedet, genom att informanternas konkreta uttryck transformeras till mer
allmidnna kategorier utifran forskarens perspektiv. Jag stillde fragor till
materialet. Vilken mening har det for personen? Vad hinder i data? Vad
sdger dessa uttalanden om brukarens upplevelse? I det hér skedet skedde en
overgdng fran den konkreta situationen till det generella fenomenet. Nér jag

har kategoriserat har jag tinkt pa sammanhangen och bevarat informantens
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egna ord sa langt som mojligt. Seidman (1998, 30-31) foreslar att
informantens ord skall anvandas.

De tre forsta intervjuerna gav underkategorier som jag byggde vidare pa
under de foljande intervjuerna. Efter den sjdtte intervjun maérkte jag att kod-
namn for varje citat underlittar arbetet. Varje informant hade i detta skede
sina egna avsnitt.

Fjirde steget. Jag kategoriserade underkategorierna till huvudkategorier.
Konkret skedde kategoriserandet genom att jag klippte ut underkategorierna
och placerade dem pa ICF modellen (sida 25) enligt hur de horde hemma
inom de olika omrddena. Jag sammanforde uttalanden fran alla informanter
och mirkte med rod och gul tusch de uttalanden som var hindrande och de
som var underlidttande faktorer for delaktighet. Tvd huvudkategorier valdes
enligt ICF ndmligen omgivningsfaktorer och personliga faktorer for
delaktighet.

Femte steget. Jag knot samman hela intervjuns centrala teman i en som Kvale
(1997, 177) kallar deskriptiv utsaga. Da jag fann data som jag kunde 6versitta
till en teori gick jag tillbaka till teoridelen eller sdkte stod i ny teori. En sadan
teori var paternalism som beskrev ménga av de uttalanden jag fann i
materialet. Jag jamforde ocksd undersokningens resultat med tidigare
forskning. Den slutliga indelningen av materialet till huvudkategorier
gjordes i samband med att jag sammanstéllde rapporten. Jag har varit oséker
pa i vilken grad jag tolkar eller beskriver. Enligt Kvale (1997, 170) rader det
ett obrutet sammanhang mellan tolkning och beskrivning och gér i den har
undersokningen under bendmningen hermeneutisk fenomenologisk ansats.

For enkelhetens skull anvidnds i rapporten “han” for alla informanter,
eftersom det inte har betydelse for sammanhanget ifall informanten dr man
eller kvinna.

Var borjar analysen? Kvale (1997, 185) skriver, att analysen inte &r ett isolerat
stadium utan skall genomsyra hela intervjuundersokningen. Den centrala
analysuppgiften gors enligt Kvale (1997, 170) d& man stiller
forskningsfrdgorna och foljer upp dem genom planering, intervjuer och
utskrift. Han tar fram analysens sex steg med boérjan d& informanten viljer

vad han/hon berdttar. Under intervjun far bade intervjuaren och
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informanten nya insikter, intervjuaren tolkar under intervjun genom att stilla
foljdfragor eller kolla upp tolkningar.

Den ideala intervjun tolkas i stort sett under sjdlva intervjun. Intervjuaren
skall folja upp och klargora meningen i de relevanta aspekterna av svaren.
Intervjuaren skall verifiera sina tolkningar av informantens svar under
intervjun. Informanten kan forkasta eller bekrifta intervjuarens tolkningar.
(Kvale 1997, 134, 171.) Under intervjun stéllde jag ibland foljdfrdgor ”tolkar
jag dig ratt?”, “uppfattar jag ratt?”, “menar du att?”. Efter varje intervju har
jag lyssnat pa den inspelade intervjun och delvis transkriberat den for att

gora en “minianalys” infor foljande intervju.

En analys ér reflektiv och att skriva forskningsdagbok dr en viktig del av
analysen (Kuparinen 2005, 94). Under olika forskningsskeden har jag mer
eller mindre aktivt skrivit en forskningsdagbok. Det har varit vardefullt att

ldsa anteckningarna infor analysen.

Var slutar analysen? Vad ”sakerna sjdlva” sidger blir annorlunda i ljuset av
var fordandrade horisont och de annorlunda fragor vi ldr oss stilla. All
forstaelse och tolkning dr fortldpande och har en 6ppen karaktdr eftersom
texten inte har en mening i sig och inte kan isoleras fran vart
forhandsomdome. Det finns inte ndgon objektiv forstaelse, all forstielse
inbegriper tolkning och tolkning inbegriper forstaelse. Forstaelsen &r saledes
en process som dr oppen och aldrig slutar, eftersom vi standigt ldar oss stilla
nya fragor. (Bernstein 1991, 194-196.) Detta betyder, att analysen aldrig
slutar. Ocksa efter att rapporten dr inlimnad ldr jag mig stélla nya fragor och
om jag analyserar materialet med hjdlp av denna nya forstaelse blir
tolkningen en annan. En rapport med en god beskrivning av alla skeden av
forskningen ger ocksa ldsaren mojligheten att fortsdtta analysen utgdende
frén sin forstdelse.

7.3 Personliga faktorer for delaktighet

Intervjuguiden utgédr fran ICF. Dar 4dr de personliga faktorerna inte
klassificerade. Till personfaktorerna i ICF kan hora bl.a. “kdn, ras, dlder, andra
hilsofaktorer, kondition, livsstil, vanor, uppfostran, copingsitt, social bakgrund,
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utbildning, yrke och tidigare respektive aktuell erfarenhet, hindelser i det forflutna
eller aktuella hdandelser, allmdnna beteendemonster och karaktir, individuella
psykologiska tillgangar och andra egenskaper, som kan, tillsammans eller var for sig,
paverka funktionshinder pd varje nivd.”. (Klassifikation av funktionstillstand,
funktionshinder och hilsa 2003, 20-21.) ICF placerar sociala relationer under
omgivningsfaktorer men jag har bedémt att de i den hiar undersokningen hor
de till de personliga faktorerna.

Eftersom intervjuguiden inte direkt innehaller teman kring de frdgor som
rdknas upp ovan, dr de data som jag kategoriserat under personfaktorer
sddant som informanterna spontant fort fram.

Matikka (2001, 68, 32, 72- 73) har i sin doktorsavhandling undersokt
livskvalitet for personer med en lindrig utvecklingsstorning och hon
konstaterar att service och stod har for dem en stor betydelse. Hon menar
anda att de psykologiska faktorerna dr viktigare &n de yttre omstdndig-
heterna for hur personen upplever sin livskvalitet. Denna undersokning
utgar fran ICF och tyngdpunkten ligger pa omgivningsfaktorerna.

7.3.1 Bilden av sig sjéalv

Allméant kan man sédga att personer med utvecklingsstérning har svart att
reflektera Over sig sjdlv och sin situation men intervjuerna visar pa
sjdlvreflektion och ett behov att komma underfund med sig sjdlv och sitt
forhallande till omgivningen. I intervjuerna berdttar informanterna hur de
mar nu och jamfér med hur de madde tidigare. En informant jamfor sitt
arbete inom arbetscenter och ute i samhéllet och konstaterar att det dr ldttare
att arbeta inom arbetscenter &n ute i samhillet. Det tar fram sddana saker hos
dem sjdlva som har paverkat deras arbetsférmaga, t.ex. svart att halla
arbetstider eller “jag tror att jag inte riktigt kunde géra det dir arbetet”. De har
tagit fram personliga egenskaper som envishet och kénslighet och har haft
detta som en forklaring till varfor vissa saker hant vid moéten med andra
brukare eller med personal. De har tagit fram de saker de behover hjilp med,
t.ex. hjdlp med finskan och engelskan, med att tvétta kldder, med att laga mat
och hjdlp med pengar. Det kommer fram, att det funnits situationer da
informanterna har haft svart att tolka andra personers sitt att uttrycka att de
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dr ledsna. Det har t.ex. varit svart for en informant att tolka arbetsledaren. De
beskriver sig sjdlva med egenskaper som att “jag har inga sociala problem och
inga andra problem heller”.

Sina intellektuella fardigheter beskriver de som “jag ldser och sd fastnar allt i
minnet”, "jag dr ddlig att lisa, det smakar inte ”. Informanterna funderar 6ver
sin funktionsnedsittning som att “det kan vara inldrningssvdrigheter till en del”
och en annan beskriver det i termer med att “jag har svdrt med tider”. Sin
situation beskrivs som “jag dr en klient jag har ingenting som en arbetstagare har,
alltsd dr jag en klient, vissa saker har jag litt med och vissa saker har jag svirt med”.
En informant ndmner sina diagnoser som en forklaring till sina hédlsoproblem

och en annan ser diagnosen som ett sitt att fa service.

Tre av informanterna hade ett tydligt behov att prata om sina svarigheter. De
tog fram konkreta situationer i sin vardag som kan beskrivas som radslor,
depression och éngest. Dessa svarigheter begrdnsar informanternas
delaktighet i sociala aktiviteter trots att de har vilja och motivation. De vill,
men de kan inte, eller vdgar inte. Det kommer fram, att personalen har
anpassat omgivningen, genom é&ndrade arbetstider, for att underlitta
informantens delaktighet. Informanterna har ldrt sig leva med sina
begransningar och lart kdnna igen tecken pa sin psykiska ohélsa. Det finns
ocksd hos informanterna en stark vilja att klara sig sjdlva trots sitt illamaende.
Informanternas berdttelser visar att de ser pd sitt funktionshinder som en
samverkan mellan egna foérvantningar, vilja att dndra sig sjdlv och yttre
begransningar sasom byrakrati, resurser och regler pa arbetsplatsen.

I litteraturen, t.ex. Peter Brusen (2005, 129) finns exempel pa att personer med
olika slag av funktionsnedsittningar betonar betydelsen av att fa kunskap
om sin funktionsnedsédttning. Han betonar, att det &r viktigt med
sjdlvreflektion och realism kring mojliga handlingar for att gora livet
forutsdgbart. Kunskap om funktionshindrets konsekvenser ger trygghet och
lugn. “Jag mdste kinna mina resurser for att kunna frigéra mig frin de
beroendeband och handlingsmdnster som jag inte lingre behdver anvinda. Milet ir
inte det totala oberoendet — det dr en omdjlighet och knappast ens onskvirt.” (Brusen
2005, 99.) Saledes behover bade professionella och brukare kunskap.
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Eftersom brukarna dr i behov av andras hjdlp i vardagens manga situationer
ar det av betydelse hur personen blir bemétt av sin omgivning. En informant
tog flera génger fram de kommentarer personalen gett honom och han
funderar mycket 6ver bdde de positiva och de negativa kommentarerna han
far. De kommentarer informanten tog fram kan objektivt sitt verka positiva
och neutrala “de sade att jag sdg allvarsam ut, de sade att jag inte ser glad ut, de
sade att jag var sd fin”. Det blir for personalen en balansgang mellan att ge
uppmirksamhet, bekrifta och vara stodjande och inte tranga sig pd med risk
for att bli missuppfattad. Det dr en konst att komma till det som en informant

sdger "hon siger de ritta orden, hon fOrstdr ndr jag mar daligt”.

En informant berattar om sig sjdlv som en som bestdimmer 6ver viktiga saker
och som tagit initiativ till viktiga avgoranden som beror hilsa, arbete och
omfattning av hjilp i hemmet. Han beskriver sig som en person som har
kontroll 6ver sitt liv forutom nér det giller pengar och hilsa.

Forutom psykiska faktorer ndmner informanterna fysiska sjukdomar som
hindrar dem att delta i sddana aktiviteter som de har deltagit i tidigare.
Hélsan dr ocksé ett hinder att komma till arbete. Informanterna tar fram
trotthet pa grund av mediciner, nedsatt syn, nedsatt horsel och viktproblem.
Overlag uppehéller sig informanterna mer vid sin psykiska hélsa &n vid den
fysiska, vilket kan tyda pa att det psykiska vélbefinnandet &r mer hindrande
for delaktighet dn det fysiska.

En informant pratar om vikten av att utveckla sig sjdlv och komma framat i
karridren. Han beskriver att han har gatt miste om sina chanser och om att bli
stimplad som “klient”. “Fast jag skriver ut mig sd finns det kvar pd ndgot sitt.”

Informanterna beskriver saker som sker bade pa arbetsplatsen och hemma
utan att de vet varfor. Det giller klagomal fran grannen, uppsédgning fran
arbetsplatsen eller problem med kamrater. Informanterna ser orsaken dels
hos sig sjdlv och dels som andras personliga svarigheter. I dessa situationer
finns det manniskor som ger stdd och informanterna berdttar om den

forstaelse de far av omgivningen.

Undersokningen visar, att en viktig del av delaktighet dr att sjdlv kunna ge
stod och hjédlp till omgivningen. Informanterna berdttar med stolthet om
manga situationer ddar de kunnat hjdlpa andra. Aila Kantojdrvi (2004, 207)
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konstaterar i sin licentiatavhandling, att personer med utvecklingsstérning,
som bor hemma med sina aldrande fordldrar, tar ansvar éver dem och
fungerar i vissa fall ocksd som ndrstdende vardare for dem. I den hir
undersokningen beridttar en informant om den hjdlp han ger sin dldrande
anhorig och hur viktigt det &r att kunna hjélpa.

Cech (2001, 92-93) har i sin doktorsavhandling beskrivit hur det kan vara att
bo och leva i samhillet som vuxen person med utvecklingsstérning. Hon har
samtalat med 17 personer med utvecklingsstérning under flera ar. Hennes
undersokning visade, att brukarna saknade en del kunskaper och insikter
som &dr nodvindiga for att kunna leva ett sjdlvstandigt liv. De pratade
spontant om hindelser de varit med om och platser som de sjdlva varit pa.
Hanterandet av egna kanslor var for manga svart. Tidsperspektivet var
begransat savil bakat som framéat. Det fanns svéarigheter for manga att forsta
sin egen relation, position eller roll till andra mé&nniskor och till sociala
institutioner. Det var svart for dem att forstd krav, rattigheter och ansvar i
forhallande till andra och till organisationer.

Den samlade bilden av intervjuerna motsvarar Cechs resultat. Informanterna
sag att hindren for delaktighet 1dg hos dem och omgivningen. Medveten-
heten om sina egna formagor dr svag och det finns ett behov av att enskilt
och i grupp diskutera sin egen situation och sitt forhéllande till omgivningen.
Huruvida hindren for delaktighet kan wunderldttas dr beroende pa
interaktionen med omgivningen. Informanterna hade en tilltro till personalen
och det ar avgorande for hur personen kan minska sin delaktighets-

inskrankning.
Framtiden

Alla informanter hade tankar infoér framtiden férutom en som inte ville tinka
pad framtiden, eftersom han &dr nojd med den situation han nu har. En
informant hade framtidplaner pd att flytta till egen ldgenhet och eventuellt
utbilda sig. En informant hade datumet klart nédr han tanker ga i pension och
kunna hinge sig at sina hobbies. Det fanns en 6nskan om att i framtiden
kunna minska sina arbetsdagar, sova lingre pa mornarna och drém om en

flickvén. En informant ser framemot att efter att ha sparat pengar gora inkop.
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Det &r svart for personer med utvecklingsstérning att formulera sina
onskningar idag och det dr dnnu svarare att prata om framtiden. Framtiden
dr ett obestimt begrepp och flera informanter fragade vad jag menar med
framtiden. Det finns ocksa en risk att stélla fragor om framtiden. Brukarna tar
onskningar som loften. Darfor dr vi professionella forsiktiga med att fraga
om framtiden.

Svarigheten med att ta upp planer och fragor som har med framtiden att gora
konkretiserades i en intervju med en informant. Informanten tog han fram en
onskan att oftare bestka sina anhoriga. Mina foljdfragor gav mojlighet att
reflektera och visade att jag var intresserad av informantens &sikter, men de
skapade kaos hos informanten. Han hade svart att skilja mellan min roll som
utomstdende forskare och kurator och han uppfattade samtalet som att vi
hade fattat beslut och meddelade efter intervjun sin handledare, att vi hade
beslutat om dndrade rutiner och att de skulle &ndras samma dag. Intervjun
visade ocksa att &ven om informanten i teorin berdttade om hur beslut fattas,
sd var det svart att i detta konkreta drende veta hur han kan komma till ett

beslut i ett 4rende som berdr manga personer.

Intervjun visar pa svarigheten for brukarna att skilja mellan en diskussion
och ett beslut. Med risk for att skapa kaos kan vi som professionella undvika
att delge brukarna information som har med framtiden att gora.
Undersokningen visar, att vi badde inom forskningen och omsorgen maste
utveckla metoder for att kunna fraga efter brukarnas asikter och for att ge
information som berér dem nu och inom 6verskadlig tid, utan att skapa kaos
och forvirring. Undersokningen visar ocksd, att man som forskare maste vara
medveten om att intervjun dr en intervention som sétter igang processer hos
informanten. Intervjusituationen skall inte skada utan vara ett positivt
tillfalle for informanten och inte skapa oro.

Min erfarenhet &r, att vi for att undvika detta kaos i vart arbete undviker att
ge information eller ta upp alternativa atgédrder sasom lag om klientens
stiallning och rattigheter inom socialvarden (2000/812) foresprdkar. Har
handlar det om paternalism for att skydda brukaren. Personer med
utvecklingsstorning har svart att tdnka sig in i situationer eller att tdnka
abstrakt. Begdvningshjdlpmedel, genom att visa konkreta alternativ eller

genom att konkret f& prova pa olika alternativ, hjdlper personerna att forutse
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saker och skapar pa det sittet forutsidttningar for delaktighet. Mitt exempel
ovan visar att jag inte hade forberett informanten tillrackligt val infor

intervjun.

Erik Allardt (1981, 15) sdger, att médnniskor inte alltid kan formulera sina
onskningar och det &r enligt honom allmént bekant att ju “elindigare
forhallanden de lever i desto svirare dr det for dem att uttrycka sina onskningar”.
Eller som lan Shaw (1997, 11) sdger “the moore that people see themselves as
powerless, the more likely they are to adjust their aspirations regarding what they
can reasonably expect to gain”. Jag tolkar uttalandena som en motivering att
stodja brukarna att uttrycka sina behov och 6nskningar.

7.3.2 Sociala relationer

Relationer till personalen

En informant definierar sin position i organisationen som en klient som har
en oklar stédllning. Personalen befinner sig enligt honom pa en annan nivé
och har en klar stillning. Kompetensen for personalen &r enligt honom
utbildning och ldmplighet.

Personalen beskrivs som nagon informanterna kan véanda sig till da det galler
relationer till andra brukare. Personalens handledarfunktioner kommer
likasa fram i drenden som beror ekonomi, inkép och arbetsuppgifter i
hemmet. Personalens handledning tas emot, men brukarna gor sedan sina
egna val t.ex. ndr det géller att avgora huruvida hilsan &r ett hinder att vara
frdnvarande frén arbetet eller inte. Overlag finns en stor tilltro till den
nidrmaste handledande personalen “de hdller vad de lovar”. Vikten av att bli
forstadd av personalen kommer fram, likasé att det inte alltid &r mojligt att
vilja vem av personalen brukaren kan anfértro sig till. Organisationens
arbetsférdelning personalen emellan paverkar valmojligheterna. Det &r ett
exempel pd den maktobalans som finns mellan professionella och brukare.
Lewin (1998) och Brusen (2005) beskriver forhallandet mellan brukare och
personal dels som en relation mellan tva ménniskor, dels som en relation

mellan brukare och organisation.
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Alla informanter tar upp fragan om stodperson. Stodpersonen &r en person
som pa arvodebasis trdffar personen med funktionsnedsdttning ett par
ganger per manad och tillsammans gor olika fritidsaktiviteter. Man
bestimmer tillsammans hur samarbetet 16per och vad man gor tillsammans.
En informant tycker, att innehallet i traffarna &r viktigare &n att, som han
sdger, hélla sig till 8-10 timmar/ménad. Alla har erfarenhet av att det &r svart
att fa en stodperson eftersom det inte finns intresserade personer som tar sig
an uppdraget. Man vill ha en stodperson for att f& avkoppling frdn arbetet,
ha nagon att ga med pa bio och teater, delta i sportevenemang, promenera
osv. Erfarenheterna dr att stodpersoner kommer och gar. En del berdttar om
stodpersoner som inte haller sina 6verenskommelser och som slutat utan att
meddela orsaken. Det finns ocksd goda exempel d& stodpersoner slutat men
danda uppratthallit kontakten. Initiativet till att personen soker stodperson
kommer lika ofta fran omgivningen som frdn personen sjalv.

Informanterna i min undersékning ser handledare och handledarens familj
som sina vanner. Men trots att man uppfattar personalen som sina vénner,
konstaterar man ocksa, att som klient umgas man inte med personalen
utanfor arbetet. Samma motsdttning finns i Matikkas (2001, 65)
undersokning. Hon menar, att karaktdristiskt for sociala relationer for
personer med utvecklingsstérning, &r att umgas med avlonade hjédlpare som
de inte kan vilja, och nérhet till personalen som de ser som sina vénner.
Trots detta sager Matikka att vanskap begrénsas ofta till andra personer med

utvecklingsstorning.
Relation till arbetskamrater

Informanterna for fram bdde negativa och positiva relationer. Det som
upplevs som negativt dr svarigheten att inom arbetscenter finna likasinnade.
En mycket heterogen grupp har sin dagliga verksamhet inom arbetscenter.
En informant pratar om vikten av att alla &r olika oberoende om man har
samma funktionsnedséttning eller samma diagnos. Det &r intressen som &r
avgorande om man trivs med varandra eller inte. ”Vi har samma diagnos och
likadant handikapp men vi dr inte likadana.” " Vi dr inte socialt och intellektuellt pd

o

samma nivd.
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Informanterna beréttar att flera av arbetskamraterna inte har ett verbalt sprak
utan uttrycker sig via alternativ kommunikation, via teckensprak, bilder och
symboler av olika slag. En radgivande kommission har gett forslag till att en
teckensprakkurs skulle ordnas for brukarna for att ldttare kunna
kommunicera med sina arbetskamrater. Man upplever det negativt att de
som inte kan uttrycka sig pa annat satt “skriker”. En informant tar starkt fram
att han kinner sig otrygg tillsammans med en del arbetskamrater. Han
berdttar om hot och fysiskt vald fran en arbetskamrat. Forutom att han
kdnner sig trygg da personalen finns i ndrheten berdttar han ocksa om stod
frdn andra arbetskamrater i hotande situationer. Matikka (2001, 64- 67) fann i
sin undersokning att 18 % av undersokningspersonerna hade métt vald.
Detta visar, att de har blivit utsatta for véald och stress mera &n den
genomsnittliga finlindska befolkningen. Stodgruppen berdttar att den
rddgivande kommission flera ganger behandlat drenden som beror oro pé
arbetsplatsen.

Informanterna berattar ocksa om vanskapsrelationer inom arbetscenter. Man
kan diskutera allt, f& information av varandra och hjdlpa varandra. Men det
dr inte alltid l4tt att halla kvar kompisrelationerna. En informant framfor att
det dr svart att fa sin rost fram med kompisarna. "Fér om jag vet att jag har ritt
i en sak och kompisarna har en annan dsikt, sd dd blir det omdjligt att diskutera med
den personen for han dr ocksd envis. Han ger inte efter och jag ger inte efter.”

I samtalen med informanterna kommer fram, att flera har erfarenheter av
mobbning under skoltiden. P4 deras nuvarande arbetsplats kommer inget

fram som kan tolkas som mobbning.

En fraga som spontant kom upp i samtalen var att ha en flickvan. Det var
ocksa en av fragorna som brukare stillde brukare. Ndgot 6verraskande var
att sa manga av dem svarade att de har en flickvan. Sju personer av elva sade
att de ofta har kontakt med flickvan/pojkvan och tre personer sade att de
inte alls har kontakt. Lofgren-Martenson (2003, 191-195) visar i sin doktors-
avhandling att de sexuella valmgjligheterna och levnadssétten &dr begransade
for unga personer med utvecklingsstorning. Begransningar beror dels pa de
konsekvenser det intellektuella funktionshindret medfor och dels pa

omgivningens bemdotande.
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Med stod av Lofgren-Martensons forskning har jag tolkat informanternas
svar om vilka olika betydelser en flickvéan eller pojkvéan kan ha for brukarna.
Den hidr undersokningen visar att informanterna har en oklar uppfattning
om vad rollen som flickvdn/pojkvan innebar. Lofgren-Martenson (2003, 146)
antyder, att den symboliska betydelsen i form av en ring kan vara av storre
betydelse &n sjdlva flickvdnnen. Informanternas beréttelser i denna studie
visar att man vill vara som andra och ha en flickvan/pojkvin. En flickvan
och pojkvan dr ndgon man kan berétta problem f6r, som man kan krama och
pussa och som man kan trdffa och umgas med och som ir ett trevligt
séllskap. Informanterna vill ha hjidlp hemma i hushéllet och véntar sig den
hjidlpen av en flickvan. De vill identifiera sig med personer med mera
resurser dn de sjdlva har och soker en flickvan/pojkvan utan funktions-
nedséttning.  Logren-Martenson (2003, 193) for fram begreppet
attraktionshieraki som handlar om férmégan att finna en person som &r pa
samma intellektuella-, sociala-, eller mognadsméssiga niva. Personer med
denna formaga har littare att finna en partner. Mina informanter anser att
anhoriga och personal kan paverka huruvida informanterna finner en
flickvédn/pojkvian. Lofgren-Mértenson (2003, 195) tar fram att unga personer
med utvecklingsstorning litar pa att personalen vet bdst i fragor om
flickvan/ pojkvan.

7.4 Omgivningsfaktorer for delaktighet

Omgivningsfaktorerna &r indelade i ICF i a) individ och b) service, tjanster
och system. Enligt ICF ingar i omgivningsfaktorerna pa individniva
personens omedelbara omgivning sasom hem, arbete, skola och familj,
vanner och kamrater. Till service, tjanster och system hor formella och
informella strukturer som hor samman med arbete, kommunal och statlig
verksamhet, lagar, regler, attityder och ideologier. (Klassifikation av
funktionstillstdnd, funktionshinder och halsa 2003, 20-21.)

En viktig omgivningsfaktor &r attityder. Jag har inte behandlat attityder som
en egen kategori utan de ingar som delar inom de andra kategorierna. Jag
har valt att lyfta fram beslutsprocesser eftersom det under forskningen har
framtratt som viktigt att klargora de beslutsramar som forekommer i

vardagen.
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Till service, tjanster och system fann jag i materialet individuella former for
inflytande sdsom den individuella planen och sdsongsamtal och kollektiva
former for inflytande sasom de radgivande kommissionerna, husmoten inom
boendeenheter och enheter for daglig verksamhet och morgonsamlingar pé
arbetscenter. Ovriga faktorer i omgivningen bade pa individniva och inom
service, tjanster och system é&r skola och yrke, arbete, fritid, boende, ekonomi,
samhdllet, begdvningsstod, beslutsprocesser och information.

7.4.1 Brukarinflytande

Inflytande kan ske pa tre olika nivaer; inflytande over sina egna &renden,
inflytande 6ver verkstdllande av service och inflytande 6ver planering och
utveckling av servicen (Beresford & Croft 1993, 11). Julkunen och Heikkild
(2007, 100) tar fram betydelsen av att skapa formella strukturer for
brukarinflytande. Utan stod och klara strukturer dr risken stor att endast de
resursstarka personerna far tillfalle till delaktighet. Inom Karkulla
samkommun finns formella strukturer genom radgivande kommissioner,
individuell plan och sdsongsamtal.

Karin Barron, Dimitris Michailakis och Marten Soder (2000, 145-148) menar
att da man idag talar om inflytande for personer med funktionsnedsittning
menar man i férsta hand det individuella inflytandet. D4 man i bérjan av
1980 talet talade om inflytande menade man i forsta hand ett kollektivt
inflytande genom de funktionshindrades egna organisationer. Numera har
organisationerna till uppgift att bekrdfta identiteten och stdrka
samhorigheten.

Den individuella planen

Da jag behandlar den individuella planen &r betoningen péd det planerings-
mote dér den individuella planen gors. Malet med den individuella planen
ar, att den skall vara ett redskap till stiarkt inflytande och sjdlvbestimmande
(Kvalitetshandbok 2004, Handikappservice 2007). En informant definierar
planeringsmotet som “ndgra miénniskor samlas for att tala om boende, arbete,
ekonomi, stodperson och intressebevakare”. Karlsson (2007, 28) ser det
individuella planeringsmétet som en plats for brukarna att utova sitt
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medborgarskap. Brukaren moter representanter for det offentliga och
underhandlar om sina sociala raittigheter. Det handlar enligt henne om ett

individuellt brukarinflytande som inte &r informellt.
Underlittande faktorer for delaktighet vid individuella planen

Underldttande  faktorer for delaktighet &r att det individuella
planeringsmotet halls regelbundet och att planen skickas hem efterat. Ndgra
laser den och andra véljer att inte ldsa den, med motiveringen att eftersom de
sjdlva deltagit i motet s& finns det ingen orsak att ldsa planen. De kidnner att
de redan har paverkat genom att delta och vet att pa nédsta mote gas planen
igenom. Det dr for de flesta informanter viktigare att anhoriga har planen dn

de sjdlva.

Planeringsmotet &r ett forum for att prata “hur jag har det och hur jag tycker”.
Man igédr igenom hur laget 4r just nu. Det finns en rutin att pa forhand med
sin kontaktperson ga igenom de drenden som skall behandlas under sjilva
planeringsmotet. Informanterna beridttar att det som personalen har lovat
har uppfyllts. De litar pd vad som ségs och de har fortroende f6r personalen.

Hindrande faktorer for delaktighet vid individuella planen

Det forekommer tvekan varfér och for vem planen skrivs. Efter en viss
tvekan forde informanterna fram att planen kanske &r for dem sjilva och for
personalen. Informanterna sade, att planen gors for att kolla hur det gar for
dem. Risken finns att planen blir ett verktyg for kontroll i stéllet for stod. 1
informanternas beskrivningar finns antydningar at bdda hallen. Det kom
under samtalen fram uttryck som att kdnna sig 6verkord, att ha tagit illa upp
och att ogdrna ha moten. Det var svart for ndgra att uttala ordet individuell
plan.

Informanterna tog ocksd fram att fastin de sjdlva kunde fora sin talan sa ar
det svart for en del andra att féra fram sina asikter. Angdende sjédlva planen
fanns det dsikter om att for manga detaljer dokumenteras. Det férekom
uttalanden om att bli stimplad och att uppgifter som finns inom
organisationen inte férsvinner och att dessa kan paverka ens kommande

karriér.
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En del tyckte att ett planeringsmote med 10 deltagare var f6r manga medan
andra sag det som en mojlighet att trédffa professionella som de annars inte
ser. Motesdeltagare var en psykolog, en socialarbetare fran omsorgen och
fran hemkommunen, en ldkare, en kontaktperson fran boende och
arbetscenter samt anhoriga. Det fanns en 6nskan om att halla motet pa
hemkommunens socialcentral istdllet for pa den egna arbetsplatsen.
Anhoriga och den egna kontaktpersonen sags som det storsta stodet under
motet. Psykologen sdgs som en nyckelperson for métet. Ingen informant sade
sig sjdlv vilja vilka personer som &r med pa motet. Moten som kunde ta flera
timmar ansag informanterna vara for langa.

Fa laser planen men ingen informant tar fram att planen &r skriven pa ett
sddant sprék att texten &r for svéar att ldsa. En informant uttrycker saken
genom att sdga att han/hon inte ids ldsa planen, vilket kan tolkas, att den &r
svar att lasa. Heidi McKay och Via Riekista (2007, 88) fran Oxleans i England

skriver tva planer, en pa littldst och en pa standardsprak.

Det fanns dsikter om att det dr personalen och anhétriga som bestimmer vilka
drenden som skall tas upp. Informanterna beskriver dels att de kan paverka
vilka drenden som behandlas under motet men beskriver ocksa erfarenheter
dér informanternas asikter inte har respekterats. Fragor som bertr personens
integritet har behandlats i en stor grupp tvartemot informantens uttryckliga
onskan. Det var enligt informanten saker som alla i personalen redan kidnde

till och som inte behovdes diskuteras i en stor grupp.

Karlsson och Nilholm (2006, 193) tar upp forhallandet mellan paternalistiska
beslut och 6msesidiga beslut vid méten da individuella planer gors upp. De
sdrskiljer mellan fem olika sétt for brukaren att uttrycka sig. For att undvika
att beslutet gors paternalistiskt krdvs en fysisk ndrvaro och en tydbar rost av
brukaren (a.a. 2006). Forfattarna pratar ocksd om att en malmedveten och
realiserbar rost hos brukaren behovs for att inte besluten skall bli
paternalistiska. Realiserbar rost innebdr att brukaren tnskar sig nidgot som
med stor sannolikhet gar att uppfylla. Uppriktig rost och inte endast ett
bekriftande utan entusiasm krédvs likasa for att undvika paternalistiska
beslut under planeringsmotena. Men Karlsson (2007, 81-83) havdar dnda, att
paternalism ibland kan vara en forutsittning for framtida sjdlvstdndighet.

Hon menar, att trots att brukaren under planeringsmétet inte godkdnner de
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forslag till atgéarder som personalen tror att 6kar vilfinnandet i framtiden, sa
kan motet i den goda paternalismen namn fatta beslut emot brukarens
uttryckta 6nskan. Karlsson och Nilholm (2006, 2004-205) for fram att det som
kan goras for att minska risken for paternalistiska inslag vid planerings-
motena dr att forbereda dem noggrant och fundera pa hur de organiseras.
Forfattarna anser att personal behover utbildning i dessa fragor.

Undersokningen visar, att alla informanter har deltagit i sina planerings-
moten men att det finns saker som dnnu kan forbéttras. Motena kunde
forberedas béttre och organiseras si att en verklig dialog under motet &r
mojlig. Informanternas delaktighet skulle underldttas om de hade mojlighet

att ga igenom den fardigt skrivna planen efter motet.

Informanterna hade olika uppfattningar om varfér planen gors pa samma
sdtt som det inom organisationen finns flera argument for varfor planen gors.
Planen skall enligt samkommunens kvalitetshandbok (2004) hjilpa brukaren
till starkt inflytande och sjdlvbestimmande 6ver sitt liv, men den har ocksa
andra funktioner. I vissa fall kan den ersédtta den lagstadgade stod- och
serviceplan som kommunen skall uppgora. Den kan vara ett redskap for att
visa pa behov av stod och service. I sa fall bor i planen framga en realistisk
bild av personens férmaga. Den individuella planen beskriver ofta starka
sidor och inte svagheter och dr i sa fall ett daligt redskap for att fa service.
Brukaren maste fa en realistisk bild av sina formagor for att kunna styra
riktningen i sitt liv, for att se sammanhang och tka begripligheten. Samma
realistiska bild skall den ha som beviljar resurser.

Planen skall som ovan ndmnts enligt Kérkulla kvalitetshandbok (2004) stdrka
brukarens sjalvbestimmande och det betyder menar Karlsson (2007, 87) en
laroprocess hos bdde personalen, brukaren och anhoriga. Ifall vi ser
sjdlvbestimmande som ett samspel och en gemensam ldroprocess, blir det
mojligt under motena att reflektera dver vars och ens diskursiva strategier,

samt hur de inverkar pa brukarnas mojligheter till sjalvbestimmande.

Karlsson (2007, 78) tar fram att ett hinder for sjdlvbestimmande i samband
med de individuella métena dr forutom begransande formdga ocksa en brist
pa vilja hos brukaren att identifiera sina behov, och planera sin livssituation.
Undersokningen visar att det finns en vilja att styra och planera sitt liv men
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att brukarna behover pa grund av sin begransade formaga stod for att kunna

uttrycka sina behov.

Undersokningen visar att motena gar pa personalens villkor och att vi
professionella inte tar tillrdcklig hdnsyn till brukarnas villkor. De verkliga
mojligheterna till inflytande dr dérfor begransade. Brukaren &r i underldge
och motena &r sakinriktade sasom det framgar av informantens definition i
borjan av kapitlet. Manga drenden behandlas med manga personer. Motena
ar inte processinriktade med dialogen i centrum och mgjligheterna till en

gemensam ldroprocess dr begransade.

Tabell 8  Omgivningsfaktorer f6r den individuella planen

Omgivningsfaktorer for den individuella planen

underlittande faktorer hindrande faktorer

kan forbereda drenden infér motet bestammer inte vem
som &r nirvarande
personalen haller inte
alltid vad de lovat
mojlighet att tréffa experter svart att uttala ordet
individuell plan

vet inte vad individuell
plan star for

far ny plan endast om
man mar daligt

dr ndrvarande pa motet kdnsla av att Dbl

pralpuf

overkord

har fortroende for personalen vet inte varfér planen

gors

verktyg for stod verktyg for kontroll

far den skrivna planen onskar ha motet pa
socialcentralen
onskar sin plan i
lattlast form

19ysuely
‘dIreyures

o0
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kanal att f& sin rost hord langa moten

mojlighet att efterdt gd igenom med | mdnga deltagare
kontaktpersonen vad som stér i planen

anhoriga far ocksa den skrivna planen processen  begransas
till motet
behovs battre struktur
for motet
Sadsongsamtal

I Kérkulla kvalitetshandbok (2004) star att malet for sdsongssamtal dr att via
ett personligt samtal fa fram brukarens onskningar och behov av service.
Samtalet skall foras mellan brukaren och kontaktpersonen. Brukaren kan
under samtalet ha en foretrddare som hjdlper brukaren att uttrycka sina
onskningar. Samtalet skall alltid sluta i en skriftlig 6verenskommelse. Dessa
overenskommelser sammanstélls av ledningen och delges styrelsen for

Karkulla ssmkommunen.

Overlag uppfattas sdsongsamtalet som positivt av informanterna. Nagra
ansag att det var viktigare &n den individuella planen. En orsak kan vara att
det &r tryggare att fora fram sina 6nskemal pa tu man hand med en bekant
person dn pé ett méte med ménga personer dér flera drenden diskuteras. En
informant beskriver sisongsamtalet "Jag kan siga som det dr. Avtalet gdr sen till
chefen. Jag har kunnat pdverka mina arbetsuppgifter. Jag har valt att inte jobba
utanfor arbetscenter och jag vill inte byta arbetsgrupp Jag dr trygg i min arbetsgrupp
och van vid mina arbetskamrater och jag trivs med min arbetsledare”.

Gemensamt for sdsongsamtalet och den individuella planen &r att brukaren
kan ha onskningar som inte gér att uppfylla. Informanterna tar fram att det
finns 6nskningar som inte kan forverkligas t.ex. “man borde jobba med normala
villkor med arbetsavtal”, "man fir fatta beslut inom vissa ramar men det finns regler
som skall foljas”, "byrdkrati och pengar som styr”. Informanternas uttalanden
tyder pa att de d4r medvetna om att samkommunen, sasom Karlsson (2007,
86-87) skriver dr en link mellan omsorgen och samhillet och kan inte dndra
pa sambhillssystemet. Samkommunen &r endast en serviceproducent.
Forutom de yttre mojligheterna tog informanterna ocksa fram sin egen andel

och motivation for att dstadkomma nagot.
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Tabell 9  Omgivningsfaktorer for sisongsamtal

Omgivningsfaktorer for sisongsamtal
| underldttande faktorer hindrande faktorer
a.
5 | tryggt med bekant person onskningar som inte
= kan uppfyllas
medvetenhet om ramar och regler
ett ansikte mot ansikte mote
% o § regelbundet
b 5
P 2 5 | omfattar alla brukare
P g R
& | avtal efter varje samtal, avtalet delges
ledningen

Undersokningen visar, att sdsongsamtalet ter sig viktigt for att informanterna
skall kdnna att de blir tagna pa allvar, att de far odelad uppmérksamhet av
sin kontaktperson, att behoven respekteras ocksa om de inte kan tillgodoses
och att ett avtal skrivs som gér vidare till ledningen.

Radgivande kommissioner

Radgivande kommissioner har som uppgift att 6ka de utvecklingsstordas
medinflytande och sjdlvbestimmande (Karkulla berittelse 2002, 7).
Informanterna visste vem som satt som medlemmar i den radgivande
kommissionen inom sin region, men de kédnde daligt till hur kommissionen
verkade. De kinde till, att de kan ge drenden till kommissionen via antingen
sin arbetsledare eller direkt till en medlem i kommissionen. En informant
hade gett ett drende om oro pad arbetsplatsen. Arbetsledaren ldser upp
motesprotokollen i arbetsgruppen men informanterna visste inte vart
protokollen sedan hamnar. Det fanns en o6nskan om att information om
"utvecklingsstérdas arbetsplatser” borde ga till riksdagen. Informanterna har
den uppfattningen, att medlemmarna i kommissionen har tystnadsplikt och
att de inte darfor far berdtta om de drenden som behandlas pd motena.
Informanterna ké&nner till att medlemmarna i kommissionen far

motesarvode.
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Tabell 10  Omgivningsfaktorer f6r radgivande kommissioner

omgivningsfaktorer f6r radgivande kommissioner
underlédttande faktorer hindrande faktorer
5 | kdnner medlemmarna brist pa intresse
a.
= vet inte varfor de finns
al
& o g | vetatt de kan ge drenden till missforstand om
= 5 2 | kommissionen tystnadsplikt
& 0
5 &0 motesprotokollet ldses i gruppen vet inte vad som
hénder med
motesprotokollen

Ingen av informanterna tog spontant fram de raddgivande kommissionerna,
och de svarade artigt men utan entusiasm pd mina frdgor. Ingen namnde
heller ”Steg for steg”, som &r en intresseorganisation vars styrelse-
medlemmar &r brukare. Foreningen verkar pa riksnivd inom foréldra-
foreningen Forbundet det utvecklingsstordas val. rf. FDUV (FDUV:s
verksambhet).

Ingen nidmnde “"Me itse ry.” som &r den finsksprdkiga motsvarande
foreningen. Av detta drar jag slutsatsen att de radgivande kommissionerna,
som ett verktyg for kollektivt inflytande inte &r sa kraftigt som de skulle
kunna vara. For informanterna dr de individuella formerna for inflytande
sasom individuella planen och sdsongsamtal mer betydelsefulla.

7.4.2  Delaktighet i beslutsprocesser

Delaktigheten synliggors i beslutsprocesser. I FN konventionen om
funktionshindrade personers rittigheter betonas vikten av att erkdnna vikten
av autonomi och sjdlvstindighet, vilket innefattar frihet att gora sina egna
val. Vidare betonas, att personer med funktionsnedsattning skall ha
mojlighet att aktivt involveras i beslutsprocesser angdende samhdllsfragor
och frdgor som direkt berér dem. (Anhingiga méanniskorittskonventioner
2006.)
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Att fatta beslut &r starkt kopplat till sjalvbestimmande. Jarhags (2001, 23-24)
definition av empowerment innebdr att den funktionshindrade personen
sjdlv eller tillsammans med en foretrddare har kontroll 6ver de beslut och
handlingar som géller honom eller henne.

Beslut gors dagligen inom servicen och i personernas dagliga mera privata
sfdr. Jag har varit intresserad att sétta fokus pa och cka medvetenheten kring
de processer som sker dd personen gor beslut eller beslut gors utan
personens medverkan. Beslut har att goéra med information, samarbete,
kommunikation och grundlidggande varderingar styr hur beslutsprocessen
sker. Vem har fullmakt att besluta och vem kan befullmiktiga en annan?
Fragan aktualiserades ocksa i den hidr undersokningen da jag skulle skriva
avtal och vid frdgan om informerat samtycke till undersckningen. Beslutet
blev, som det framkom pa sida 48, att informanterna och medlemmarna i
stodgruppen sjdlva gor avtal utan att fraga efter anhorigas samtycke.

Erfarenheten av att fatta beslut inom den hdr undersokningen géller
motestider med brukarna. Min strdvan var att forhandla direkt med
brukarna men de var mana om att jag skulle kontakta handledarna for att
bestimma motestider. Eftersom forskningen skedde under arbetstid pa
arbetet gdllde det att forhandla med arbetsledaren om prioriteringar,
antingen att delta i forskningen eller att utfoéra sina arbetsuppgifter pa
arbetscenter.

I samtalen med informanterna har beslut kommit fram som beror skolbyte,
arbete, fritid, pengar, kursinnehall, d&renden i hemmet, stodperson, hilsa och
relationer. Informanterna ténker inte i termer pa vilket sétt beslut gors. Pa
frdgan hur de har kommit fram till sina beslut, har de svért att minnas hur
det gick till. En informant beskriver att han gor beslut genom att diskutera
med gruppledaren, sedan med personalen pa boendet och ddrefter hemma
med sin mamma. Nadr det géller stora beslut som t. ex byte av skola eller
arbetsplats berdttar en informant att beslutet inte var hans utan togs av hans
anhoriga medan en annan ger en bild av att han sjélv fattat dessa beslut.

Jag far en mangsidig bild av informanternas beskrivning av att fatta beslut.
Dels kommer det fram manga bestimda uttalanden som “jag var den som satte

oo oo

stop for terapin”, "jag bestimmer vem som fir mitt telefonnummer”, "jag kom till

92



det beslutet” a andra sidan situationer dd kontrollen 6ver besluten dr helt
borta, “jag hamnade att byta arbetsuppgifter”, “det dr inte jag som gor besluten”,
"jag har onskningar som inte kan forverkligas”. Det beskriver bra den
uppdelning av beslut som Kjellberg (2002, 43-49) gjort i sin
doktorsavhandling. Enligt henne skall det finnas en balans mellan beslut pa
tre olika nivaer; oberoende, interberoende och beroende. Beroende - beslut
gdller da personal eller annan person gor besluten utan medverkan med
personer med utvecklingsstorning. Interberoende beslut gors i samverkan
med andra och personen sjdlv. Oberoende - beslut innebir att personen med
utvecklingsstorning gor egna sjalvstdndiga beslut. Kjellberg konstaterar att
det framst forekommer beroende och interberoende beslut inom omradena

arbete och fritid for personer med utvecklingsstorning.

Nér det géller beslut om att inleda kontakt med en stodperson for fritiden
beskriver en informant processen som sadan att forst trdffar han
stodpersonen tillsammans med en anhorig. Darefter diskuterar han med sina
anhoriga och sedan bestimmer han sig om han tar kandidaten eller inte for
stodpersonsuppdraget. Praktiken har visat sig, berdttar informanterna, att
verklig valmdjlighet inte finns eftersom det oftast finns endast en kandidat.
Det finns realism hos flera informanter i att fatta beslut, en uttryckte saken,
“man far fatta beslut inom vissa ramar men det finns regler som mdste foljas”. Det
finns ocksd en realism ndr det géller att vilja stodperson. Informanterna var
vdl medvetna om att stodpersonerna far daligt betalt for sitt uppdrag och att

de eventuellt har egen familj eller studier att skota.

Forum att besluta kring arbete &r arbetsplatsméten, planeringsmoten med
arbetsledaren och moten tillsammans med béade arbetsledaren och
enhetschefen. Det fanns dsikter bland informanterna att alla har mojlighet att
paverka sitt arbete inom arbetscenter. Endel uppfattade att de kunde fatta
sjdlvstindiga beslut angdende forkortad arbetsdag och val av
arbetsuppgifter. Andra uppfattade att det &r arbetsavtalet som bestimmer
arbetstiden. En informant som delvis arbetar utanfor arbetscenter pratar om
betydelsen av avtal. Det forblir dock oklart om hurudant avtal det dr fraga
om, enligt géllande arbetskollektivavtal eller lag angdende specialomsorger
om utvecklingsstorda (1977/519).
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Informanterna har ocksa klart for sig hur besluten tagits nir det géller
pengar. Informanterna bestimmer oftast sjdlva 6ver den arbetserséttning de
far fran arbetscenter och planerar anvandningen av pensionen tillsammans
med anhoriga och personal.

Att fatta beslut om sitt liv har med onskningar att gora. Det blir en
balansgéng for personalen att uppmuntra till egna initiativ och samtidigt
komma med ramar och regler. For brukaren, sisom de beskriver olika
situationer, liknar det rysk rulett. Vardagen bestar av olika beslut stora och
sma, allt fran att valja klader till att vélja arbetsplats. Den bild som samtalen
formedlar 4r, att den beslutsmiljo, inom vilka beslut tas ar diffus.
Informanterna tar fram, att det finns vissa regler och realiteter som styr
besluten men det kommer fram i samtalen att informanterna inte helt har

klart for sig vad som inverkar i olika beslutssituationer.

Det hjilper inte enbart att fa information om géllande regler och ramar utan
brukarna skall ocksd ha formdagan att reflektera dver sina egna styrkor och
svagheter. Omsorgens uppgift blir att ge anpassad information och ge dem
mojlighet att bearbeta denna information och passa in den pa deras egna
aktuella livssituation. Inom omsorgen skall vi granska hur vi kan ordna
arbetsrutiner och metoder sa att tillgangligheten for informerade val dr den
storsta mojliga.

Karlsson (2007, 86-87) tar upp tva typer av sjdlvbestimmande det ideala och
det representativ. Idealet &dr att brukarna pa ett uppriktigt sitt reflekterar
over sig sjdlva, sina problem och de konsekvenser som deras val medfor.
Brukarna skall anpassa sig efter begransningar av sjidlvbestimmande som &r
kopplade till institutionella och samhailleliga forutsdttningar. Det
representativa sjdlvbestimmande bygger pa andras tvertygelse om vad som
dr bast for brukaren. D4 de professionella tar over &dr det frdga om
paternalism. Dessa olika former av sjdlvbestimmande ser hon som olika
gestaltningar av ett utdvat socialt medborgarskap.

Samma sak har Blomberg (2006, 181) funnit i sin doktorsavhandling som
géller inklusion och exklusion f6r personer med utvecklingsstérning. Hon tar
fram risken med att ha for laga forvantningar pa brukarnas kunskaper och
formégor. Ansvaret tas ifrdn dem och hon har observerat att beslut tas i
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fragor som beror dem utan att diskutera med dem. Personalen ansag sig veta
vad som var bést eller lampligt eller lagom for personer med utvecklings-

storning.

Ett konkret forsok inom den hdr undersokningen att tydliggora rattigheter
och skyldigheter var en kursdag for brukare som arbetar inom arbetet med
stod. Utbildningsdagen gick under rubriken ”“Vad kan jag som arbetstagare
bestimma?” Vi gick igenom vad arbete med stod &r, och hur det skiljer sig
fran arbete inom arbetscenter och vilken lagstiftning som géller. Under
dagen sade vi att “du har ritt att géra dina egna beslut s linge som du forstir de
beslut du gjort”. Vi gick igenom olika vardagliga situationer da vi alla gor
beslut sjdlvstandigt, tillsammans med andra eller beslut som andra gor. Vi
pratade om att for att kunna fatta beslut maste man fa en sadan information
som man forstar. Vi gick igenom arbetstagarens, arbetskonsulentens och
arbetsgivarens skyldigheter och rattigheter.

Utbildningsdagen var ett forsok att gora den kontexten inom vilken beslut
gors tydligare. Den del av materialet som géller att fatta beslut har jag delvis
Oversatt fran ett engelskt material (Department for Constitutional Affairs
Lord Chancellor’s Department) och anpassat till finlindska forhallanden. Ett
resultat av dagen var att brukarna har fragat efter mera information och att
handledarna har fatt bekriftelse pa vikten av att ge information. Brukarna
har arligen dterkommande kursdagar med tema som de sjédlva viljer. Dagen
visade ocksa att det finns brist pa anpassat kursmaterial.

Undersokning visar, att graden av sjdlvstindiga beslut varierar beroende av
vad besluten géller och beroende av person. Informanterna ¢nskar inte alla
ganger fatta besluten ensam utan vill diskutera med personal och anhériga.
Liknande resultat fann jag i min pro gradu undersokning (Lindqvist 2004) i
Kjellbergs (2002) och Olins (2003) studier.

De mest forekommande besluten hos informanterna i den hir under-
sokningen gors genom att diskutera med andra sa kallade interberoende
beslut.
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Tabell 11 ~ Omgivningsfaktorer for att fatta beslut

Omgivningsfaktorer for att fatta beslut
underlidttande faktorer hindrande faktorer
g | har realism om regler och ramar
a.
< | har klara spelregler om
a.
arbetsersittningen
mojlighet att vélja att inte delta
har tilltro till personalen
har alternativ att vilja emellan finns inga alternativ
b ot mojlighet att diskutera avtal och regler avgor
g_ a‘ 3 ramarna
B @ 3 | finns forum att fora fram sin rost oklar uppfattning om
) avtal och strukturer
tillgéng till information brist ~ pad  lattlast
information

7.4.3  Omraden fér delaktighet

Arbete och yrkesval

Alla informanter har en grundutbildning bakom sig. Nagra har gatt sina
forsta ar i en klass med icke anpassad ldaroplan for att sedan flytta over till
anpassad eller traningsundervisning. Flera informanter har gatt pa
allménbildande utbildningar péd folkhogskolor och flera yrkesutbildningar
efter grundskolan. Upprepade utbildningar kan ses som en orsak till att
dessa brukare senare har tackat nej till fortbildning. Linge efter avslutad
skolgang har motstandet till att ga pa olika kurser hallit i sig. En del uttryckte
det genom att sdga att “nu fir det ricka”. Alternativen for anpassad
yrkesundervisning och yrkestrdaning har varit begransade. En informant
kdnde sig tvingad till en bransch som inte intresserade eller kdndes ratt for
honom. Han insdg, att mojligheterna att fa arbete inom denna bransch var
biattre och paborjade darfor utbildningen. Forvéantningarna pa
yrkesutbildning dr, som en sdger, att fa yrkesfardighet. Tva av informanterna
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uppgav att de blev mobbade i skolan. Informanterna berédttar om
erfarenheter av att fa vanlig undervisning med ménga skolbyten, mobbning,
manga ldxor och svara skolimnen sasom matematik, engelska, finska,
historia och gymnastik. Efter byte till traningsundervisning blev stressen

mindre.
Underlittande faktorer for delaktighet i arbetet

Informanterna representeras av sddana som endast arbetar inom
arbetscenter, delvis utanfoér och helt och hallet utanfor arbetscenter. Karkulla
samkommun har enligt lag angdende specialomsorger om utvecklingsstérda
(1977/519) dagverksamhet inom arbetscenter och ”“arbete med stod” och
erbjuder enligt socialvardslagen (1982/710) arbete och sysselsittning.
Verksamheten skall ge alternativ enligt var och ens foérutsittningar. (Karkulla
2007.) Jag bendmner verksamheten for arbete oberoende av dess formella
stdllning. Brukaren inom arbetscenter star inte i anstéllningsférhallande utan
far formellt arbetsterapi enligt lag angdende specialomsorger om
utvecklingsstorda (1977/519). Brukarna bekostar sin lunch sjdlva men resor
till och fran arbetet och handledning &r kostnadsfritt. Brukarna lyfter i regel
invaliditetspension och far arbetsersittning. Det betyder att den dagliga
verksamheten tillgodoser andra behov &n att trygga en regelbunden inkomst.

Alla &r i stort sett ndjda med sitt arbete just nu “jag tycker om att jobba hir”.
Trivselfaktorer i arbetet & matpausen och att tridffa andra “hir finns det
mdnskor som man kan prata med”, ""dorren dr Oppen det dr bara att gd, man kan siga
upp sig pd grund av ekonomiska orsaker. Stannar jag kvar hér dr det pd grund av
sociala orsaker.” Att gora en viktig arbetsinsats &dr viktig “jag tror att de skulle ha
svdrt att klara sig utan mig”. Det &dr viktigt att trdffa ménskor bade under
arbetstiden och under arbetsresan.

Schemalagda arbetsuppgifter underldttar att veta vad som skall goras och i
vilken ordning arbetena skall goras. Det dr viktigt att kunna 6verblicka och
planera sitt arbete. Schemat kommer till pa personalens initiativ och en
informant berattar att han motvilligt har gatt med pa att anvdnda det, och
anser att det &r till for personalen mera &n for honom sjidlv. Motivet att
anvianda schemat dr att andra ocksa har schema. Informanterna har mojlighet
att paverka sina arbetsuppgifter och nagra dr nojda att under-
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leverantorsarbetena har minskat och det skapande arbetet har okat.
Arbetsuppgifter som har med renovering och flyttning att gora véckte stor
entusiasm. Alla informanter kénner till hierarkin &nda upp till hogsta
ledningen inom sin arbetsplats. Man anser att det &r viktigt att ha en god
relation till sin ndrmaste arbetsledare. Underlédttande faktorer for delaktighet
dr att kdnna sig forstadd i sina svérigheter.

En informant hade ldngtgdende visioner att nd ut till andra med sitt
skapande arbete. Enligt Matikka (2001, 78) maste ménniskan for att uppleva

lycka, ha drommar och ambition att uppna sina drommar.

Resultaten fran den hédr undersékningen Overensstimmer med min pro
gradu avhandling (Lindqvist 2004, 72, 81) dér det visade sig att arbetscenter
har en stor uppgift som terapeutisk miljo som tar hédnsyn till sociala och
psykologiska behov. Arbetet gav struktur for dagen, sociala relationer och
tillfredstillelse med att gora ett nyttigt arbete.

Hindrande faktorer for delaktighet i arbetet

Trots att informanterna var 6verlag nojda framkom ocksa faktorer som kan
ses som hindrande for delaktighet inom arbetet. Informanterna kan inte alltid
vilja sina arbetsuppgifter och de kénde sig smatt tvingade att utfora vissa
arbeten. De kan inte heller vélja i vilken arbetsgrupp de arbetar och saledes
inte heller sina arbetskamrater. Det fanns asikter om att organisationen for
arbetscenter dr ldngsam och att resurserna dr knappa. Flera informanter
onskade hogre arbetsersittning och att arbetscenter skulle ordna resor
utomlands s& att brukarna kunde bekanta sig med forhdllanden i andra
lander.

Hindrande faktorer var att informanterna &r riadda for andra brukare och har
kant sig mobbade av dem. Maktloshet och kinsla av att inte kunna péverka
sitt arbete kommer fram da informanterna beskriver oro och rddsla for andra
arbetskamrater. Denna kidnsla av maktloshet fanns hos flera informanter
"man kan inte gora ndgot dt att det finns sddana som skriker”, “man kan inte géra si
mycket”.

Man é&r radd att ndr man en gang kommit in i systemet sa dr det svart att

komma ut. Arbetet inom arbetscenter uppfattades som ett hinder for vidare
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karridr. En informant har ingenting emot sjdlva manniskorna i verksamheten
eller innehdllet i den utan sjdlva organisationen. Ocksd informanterna i Raija
Pirttimaas avhandling (2003, 23) sade om sitt tidigare arbete pa arbetscenter

att det var trakigt och uppfattades som stigmatiserande.

Med tanke pa framtiden finns det funderingar att daglig verksamhet &r ett
led mot ndgot annat men man vet inte vart. Ett motiv till att arbeta pa arbets-
center &r att det ar battre att vara dar dn att vara bara hemma. Overlag
framkom osékerhet dver vad det finns for alternativ till daglig verksamhet i
arbetscenter och framtiden kéndes oséker. Bland informanterna fanns en viss

oro hur det skall ga da “midnga fattiga kommuner skall sittas ihop snart” och hur
detta inverkar pa verksamheten pa arbetscenter.

Tre informanter har haft andra arbetsplatser och jamfor sitt nuvarande arbete
med sina tidigare. Tva informanter har kommit direkt fran skolan. De har fatt
forfragan om att prova pa annat arbete men de har valt att stanna kvar inom
arbetscenter. En av informanterna vill arbeta ute i samhéllet. Hans tolkning
dr, att hans funktionsnedsittning inte utgor ett hinder utan det aterstar som
han sdger att “samhiillet vill inte ha mig”. Han har viljan att utveckla sig och
upplever att hindren for hans arbete ute i samhillet finns i samhiillet.

De som tidigare har arbetat utanfor arbetscenter har déliga erfarenheter av
hur arbetsférhdllandena har avslutats. Orsaken till varfér de slutade &r
oklara, “jag flyttades” "en personal tyckte inte att jag klarade mig”.

Det &r svart att finna arbetsplatser utanfor arbetscenter for de informanter
som Onskar arbete helt eller delvis utanfor arbetscenter. Det &r svart trots att
“det finns en egen yrkesgrupp som hjilper en ut i arbetslivet”. Informanten
syftade pd de arbetskonsulter som finns inom arbete med stéd (supported
employment). Denna yrkesgrupp dr ny inom omsorgen och fanns inte pa den
tiden da nagra av informanterna arbetade ute i samhallet.

En informant beskriver sina erfarenheter av att arbeta utanfoér arbetscenter
ute i samhdllet. Han har manga avslutade arbetsforhallanden bakom sig.
Orsaken till att han bytt arbete flera gdnger &r dels okunskap hos arbets-
ledningen om hans funktionsnedsittning sasom informanten uttrycker det
"hon forstod inte mina svdrigheter”, "hon forstod mig inte alls”. Han pratar i
termer som att arbetsledningen inte orkade med honom och ansag att
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orsaken till uppsédgningen lag hos arbetsledarens personliga problem.
Informanten berdttar att orsaken till uppsdgningar dels ocksa beror pa
honom sjdlv och hans svarigheter att halla sin del av 6verenskommelserna.
Arbetsuppgifterna var sddana att de inte var lampliga for informanten.
Informanten ville ha en klar struktur med fasta arbetsrutiner och inte som
"varje dag var en annorlunda dag”. Informanten viantar forstaelse hos arbets-
givaren for sina svdrigheter. Informanten kanner till sina begransningar och
dr beredd att underhandla om arbetstider och arbetsuppgifter. Informanten
véntar sig respekt genom att i god tid informeras om uppsdgning. Denna
respekt har inte alltid funnits. Det har varit av stor betydelse att det funnits
personer pd arbetsplatsen som informanten kédnner sig ha fatt stod av. Aven
frdn omsorgens personal kdnner informanten att han funnit stod i sin rétt att

bli sakligt bem&tt hos arbetsledningen.

Intervjuerna visar att det rdder en oklarhet om vilken stéllning ett
utlokaliserat arbete har och vilken lagstiftning som skall tillimpas. Men
oberoende av om det dr lag om klienten stillning och rattigheter inom social-
varden (2000/812) som ndmner ett gott bemotande eller arbetsavtalslagen
(2001/55) som i 2§ tar fram diskriminering och opartiskt bemétande s& far
arbetsgivaren inte utan godtagbart skal sdrbehandla arbetstagare pa grund
av bl.a. hélsotillstdnd och funktionsnedsittning. Bestammelser om vad som
avses med diskriminering samt om forbud mot repressalier och om
bevisbordan vid behandlingen av diskrimineringsdrenden finns i lagen om
likabehandling (2004/21). En informants upplevelser av uppsdgningen
strider emot intentionerna som finns i ovanndmnda lagstiftning. Min
tolkning dr att svarigheterna med att tillimpa lagarna &r den oklara stéllning
som daglig verksamhet enligt lag angaende specialomsorger om utvecklings-
storda (1977/519) har. Delaktighet betraktat ur ett medborgarperspektiv
maste darfor som ovan granska vilka rattigheter gillande lagstiftning ger.

Ur informanternas berdttelser kommer fram att en hindrande faktor for
delaktighet &r att arbetsuppgifterna inte dr klart definierade innan personen
med utvecklingsstérning kommer till en ny arbetsplats utanfor arbetscenter.
Ett monster i en av informanternas berattelse &r, att till en borjan gick det bra
pa arbetet ute i samhillet, informanten trivdes och kom &verens med arbets-

ledningen. Sedan hidnder ndgot, arbetsledningen forstar inte informantens

100



svarigheter, arbetsuppgifterna &dndras eller arbetet blir for stressigt. 1
beréttelserna framgar att informanterna fatt ett bristande stod att reda ut
dessa svarigheter och flera arbetsférhallanden har slutat med kort varsel och
utan att informanterna har fatt en klar bild av varfor uppsdgningen skett.
Resultatet hos informanterna &r en kénsla av personligt misslyckande.

Som alternativ till ett arbete pa arbetscenter ser informanten uttrdde ur
organisationen, utbildning eller anpassning till de forhallanden som réader.
"Man fir finna sig i det eller hitta pd ndgot annat.” Detta liknar diskussionen om
den totala omsorgen som Blomberg (2006, 36-37) tar fram. Hon anser att
omsorgsbegreppet dr motsagelsefullt eftersom det i praktiken utvecklar en
omsorgsdiskurs som kan vara exkluderande pa grund av ett eget arbetssétt,
ett eget sprakbruk och forhallningssétt som begrénsas i sitt ndrmande till
samhdllet i Ovrigt dvs. en form av social exklusion. Detta syns i
informanternas undran 6ver att handledaren sdger, att det &r ett arbete, men
arbete borde enligt informanten betyda 16n. Informanten sidger ocksd, att de
som arbetar inom arbetscenter inte kan kallas for arbetstagare utan for
klienter eftersom de &r i en annan stillning dn personalen. “En del siger att
man skall siga arbetstagare men man dr klient”, "for personalen dr det ett jobb de
har wvalt, vi har inte valt det”. Informanten reagerar sédledes mot
organisationens diskurs om arbete och arbetstagare.

Undersokningen visar att informanterna har en oklar uppfattning om vad en
daglig verksamhet pa arbetscenter &r. De tar upp avsaknaden av arbetsavtal,
avsaknad av 16n, oklara uppfattningar om skyldigheter och rattigheter. “Det
hdr dr inte arbetslivet det dr nigot annat”, ”jag har tvd arbetsplatser men dndd ingen
eftersom jag inte fir lon”, “folk tar for givet att arbetar man sd fir man pengar,
pensionen dr ingen lon”, "klient saknar lon och arbetsavtal”. Citaten beskriver
dels hur man definierar sig som arbetstagare eller som klient d& man har
daglig verksamhet inom arbetscenter. Citaten innehdller fragestéllningar
huruvida daglig verksamhet inom arbetscenter &r ett arbete eller inte och
vilken brukarnas stéllning &r. Ocksa Maija Pelkonen (2003, 71-73) tar fram att
arbetscentralernas verksamhet &r en del av social- och hélsovérden och dess

malséittning &r oklar.
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Tabell 12 Omgivningsfaktorer for arbete pa individniva

Omgivningsfaktorer for arbete

underlittande faktorer

hindrande faktorer

prarpur

klara arbetsuppgifter

svart for brukaren att sjdlv halla

avtal

kinsla av att ha kontroll 6ver
méingden av arbete

matpausen &r viktig

rddsla for andra brukare

kanner till ledningen

osidkerhet infor framtiden

kan paverka
arbetsuppgifterna

kénsla av misslyckande

traffar manskor, sociala
kontakter

tryck pé att dndra sig sjdlv

ha nagon att prata med

viktig arbetsinsats

Maktloshet

god kontakt med kdnner att man inte har wvalt
arbetsledare arbetscenter som arbetsplats

blir forstadd

har visioner i arbetet onskar mera individuell kontakt
trygghet med sin med arbetsledaren

arbetsgrupp

Tabell 13 Omgivningsfaktorer for arbete pa samhillsniva

20 3DIAISS ‘D[[eyures

Omgivningsfaktorer for arbete

underlidttande faktorer

hindrande faktorer

sviktande stod att reda ut
forhallanden pa arbetsplatsen ute i
samhaillet

arbetscenter ger ingen 16n

flexibel arbetstid

arbetscenter ger ingen merit
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Morgonsamling lag arbetsersittning

en del i en verksamhet staimplande arbetsplats pa
arbetscenter
fatt erbjudanden om andra | osdker framtid

arbeten langsam organisation

dokument som finns kvar inom
organisationen efter att brukaren
slutar

knappa resurser inom
organisationen

schemalagd arbetsdag fa begdvningsstod

bittre dn att vara hemma oklar stéllning som brukare och
oklara arbetsvillkor, saknar
arbetsavtal

heterogena arbetsgrupper

flera definitioner pd arbete inom
organisationen
fa arbetsplatser utanfor arbetscenter

kommunstrukturreformens
inverkan pa arbetscenter

man kan inte vilja sina
arbetskamrater eller i vilken grupp
man arbetar

onskar storre flexibilitet géllande
arbetsuppgifter och arbetsgrupp

oklar tillimpning av lagar

Hemma

Jag har valt att kalla hur man bor for “hemma” eftersom en informant som
bor i egen ldgenhet reagerade kraftigt da jag av misstag anviande “boende”
for hans sitt att bo. Tvéa av informanterna bor med sina anhoériga, tva i egen
lagenhet och en i gruppbostad. Alla informanter verkar ndjda med hur de
bor. De som har bott en liangre tid pa samma sitt har fatt mojligheter till
alternativa boendeformer men har valt att stanna kvar ddar de bor.
Informanterna har kunnat paverka vilken hjélp och hur ofta de far hjalp i sitt
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hem. Informanterna beskriver en klar arbetsfordelning mellan sig och
personalen “personalen lagar maten, jag dammsuger och byter singklider”, “jag
g0r sdnt som jag kan och personalen gor resten”. Personalens roll kan tolkas som
en stillforetrddande fordlders genom foljande uttalande “de slicker lampan nér
de ligger mig”. Personalen tar over en del av de rutiner som skapats i
fordldrahemmet. Endast en av informanterna har planer pd att dndra
boendeform och flytta till en egen ldgenhet. Hans vision dr att i framtiden
kunna kopa sin egen ldgenhet men han &r medveten om realiteterna kring

kop av bostad.

En informant tar upp en intressant definition av gruppbostad som “hem” for
dér dr man tillsammans med andra. Han liknar att bo i ligenhet som att bo
pa anstalt med motivering att ddr & man ensam. Informanten ser att de
sociala kontakterna avgor skillnaden mellan anstalt och hem. Detta &r
tvartemot serviceproducenternas definition som ser att ett hem &r en egen
lagenhet och anstalt dr kollektivt boende. Hur vi bygger upp servicen och
tillganglighet till sociala kontakter dr antingen hindrande eller underlittande.

For informanter som har maénga skol- och arbetsplatsbyten bakom sig
betyder delaktighet att kunna bo och jobba pa samma stille utan att behtva
flytta. Undersckningen visar att delaktighet betyder for informanterna att de
har haft alternativ men de har att valt att bo kvar dar de nu bor.

Tabell 14  Omgivningsfaktorer f6r hemma

Omgivningsfaktorer for hemma

underlittande faktorer hindrande faktorer

nojda med hur de bor Ensambhet

PIAIPU]

jag gor sant jag kan och far hjilp med | problem med grannar

resten

medvetna om ekonomiska realiteter

stod av grannar
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blivit erbjuden alternativa

boendeformer

walsAs
‘D1AIIS

kan paverka nér och vilken hjalp de far

‘g:' klar arbetsfordelning mellan brukarna
% | och personalen
= | kunnat vilja att bo kvar
personalen har en roll som
stillforetradande fordlder
Fritid

Fritiden var det omrade som alla informanter pratade mest om och visade
det storsta engagemanget for. Det pratade gédrna om sina fritidsintressen och
hobbies. Man kan tolka att informanterna via sina fritidsintressen upplevde
gemenskap och de kunde forverkliga sig sjdlva. Alla informanter hade
fritidsintressen t.ex. sport, radio, frimédrken, shoppning, politik, familjen,
Internet, datorspel och kultur i olika former.

Fritiden &r det omrdde ddr informanterna tydligaste uttryckte att de haft
mojligheter att vélja mellan olika aktiviteter, och dér de ocksd har valt att inte
delta. Manga har t.ex. tidigare deltagit i sommarldger men har nu valt att inte
delta. Det kan vara viktigt att betona, att det inte alltid dr mojligt att vélja att
inte delta. Ifall en person stannar hemma pé boendet, da alla andra aker pa
en aktivitet, kan det betyda extra personalresurser for den som viljer att inte
delta. Allmént ger informanterna en bild av att vara aktiva konsumenter av
kultur. De besoker regelbundet 1-3 ggr/éar teater och musiktillstdllningar.
Brukarnas intervjuer visar att nio av elva ofta eller ibland gar pa teater.
Endast tvéd gér inte alls. Flera informanter tog fram som valdigt positivt resor

de gjort tillsammans med sina anhoriga.

Ett samtalsimne som manga informanter tog upp pa eget initiativ var teknik.
Den teknik som informanterna tog fram var datorer, TV, text TV, radio och
TV spel sdsom playstation. Datorer &r ett sitt att fa information, ett
arbetsredskap och ett verktyg for att idka sitt fritidsintresse. Datorspel ger
mojlighet att spela med andra eller att spela ensam “jag sitter stérsta delen av

tiden framfor datorn”. Brukarnas intervjuer visar att atta av elva spelade spel
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pa dator och sju av elva ville ldra sig mera om att anvanda dator. TV anvénds
selektivt, informanterna ser de program de &r intresserade av t.ex. nyheter
och sport. Informanterna foljer med den nyaste tekniken och som de sédger de
vill ha det bésta. Datorn med Internetanslutning pa arbetscenter ar viktig. E-
post anvidnds inte som ett kommunikationssétt. Internet och radio ger
mojligheter att vidga kontakterna till en stor del av vidrlden och ger
information om fritidsaktiviteter i den egna staden. Intresset for teknik &r
nagot man kan dela med sina anhoriga, arbetskamrater och kamrater pa
fritiden. Tekniken ger mojligheter till att forverkliga sig sjdlv och ett
gemensamt intresse med andra.

Fritiden ger mojlighet att vilja de aktiviteter i den omfattning de sjdlva véljer.
Det som dr hindrande for fritiden med tanke pa delaktighet dr brist pa
stodpersoner. Brist pa personal uppger tre av elva i brukarnas intervjuer var
ett hinder for att kunna delta i fritiden. Ekonomiska resurser utgjorde séllan
ett hinder. Resultatet av brukarnas intervjuer visar att fem uppger att
pengarna ricker till att gora det de onskar, tva svarar nej och fyra vet inte.
Stodgruppen tog fram en viktig principiell frdga om allas lika ratt till fritid
oberoende av funktionsnedséttning. De har mérkt att majligheterna att rora
sig i staden for personer med behov av f6ljeslagare &r mindre dn for personer
som klarar sig pd egen hand. De betonade, att alla maste ha samma
réttigheter.

Theresa Gamma och Maria Katajainen (2006, 35-42 ) har i sin C-uppsats
funnit att de storsta hindren for sjdlvbestimmande i fritiden &r bristande till-
géng till personal och stodpersoner, lagt sjdlvfortroende, brist pa
information, brist pa fardtjanst, dalig ekonomi eller att 6nskad aktivitet inte
fanns. Informanterna i deras undersokning berdttade att de kunde siga ja
eller nej till en fritidsaktivitet, vilket motsvarar resultatet i den hir under-
sokningen. De fann, att graden av sjidlvbestimmande &r kopplat till
begavningshandikappet, vilket likasa motsvarar den hér undersskningen.

Informanterna i min undersokning verkar ha inflytande 6ver sin fritid, vilket
kan bero pa att informanternas spontana beréttelser inneholl hobbies och
intressen som utfors utanfor den organiserade fritidsverksamheten.
Anhoriga har en stor betydelse foér informanterna under fritiden. Infor-

manterna har haft méjlighet att vélja mellan och préva pa olika aktiviteter.
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De storsta hindrande faktorerna for fritiden var brist pa stodperson och
personal for att alla skulle ha samma mojlighet oberoende av funktions-
nedséttning.

Ekonomi

Personer med utvecklingsstorning har svart med kvantitetsuppfattningen
och har darfor svart att forsta pengarnas varde och att planera sin ekonomi
sa att pengarna récker till.

Informanterna var osdkra pa om de anhdriga som skotte deras ekonomi var
utsedda som intressebevakare eller inte. Samma resultat kom fram i de
intervjuer som brukarna gjorde med elva informanter. Fem av elva visste
inte, om de hade en intressebevakare. Arbetsersittningen och extra pengar
som slikten ger dr sadana som informanten sjdlv bestimmer tver “jag fir
gora vad jag vill med de pengarna”.

Alla informanter far hjalp med att skéta ekonomin. Antingen planerar de
ekonomin tillsammans med anhorig eller personal. 1 brukarnas intervjuer
upplever atta av elva att de sjdlva skoter sin ekonomi och tva betalar sjdlva
sina rdkningar. Alla informanter lyfter pension. De flesta ansdg, att pengarna
récker till och att de inte &r ett hinder for val av fritidsaktiviteter. En var
forsiktigare och sade att “pengarna récker just och just till”. Informanterna kom
inte fram med direkt missndje 6ver hur ekonomiska drendena skots men ville
ha mera pengar for inkép och resor. Matikka (2001, 75) konstaterar, att
personer med utvecklingsstorning har mindre pengar att ligga pa resor och
kultur, vilket innebdr att deras liv 4 mer begrdnsat &n
majoritetsbefolkningens. Informanterna i brukarnas intervjuer hade trots
detta en positiv bild av hur pengarna réacker till. Sju av elva meddelade att de
récker, en att de inte rdcker och tre personer svarade att de inte vet.

Politik

Manga informanter hade asikter i fragor som berdr samhillet. Endast en
informant sade med eftertryck att politik definitivt inte intresserar honom.
En informant 4r mera intresserad av politikerna som personer &n
sakfrdgorna. Det som informanterna forknippar med politik och politiker &r

skandaler “kvinnobekymmer och andra dumheter”. Det kom fram missndje med
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att politikerna inte haller sina valloften. “De brukar lova men det blir inte nigot
av det.” Alla informanter rostar i president och riksdagsval och de flesta
rostar ocksa i kommunalval. Det dr ldtt for dem att vilja sin kandidat. De
anvander saledes sitt politiska medborgarskap. Flera informanter berittar, att
de regelbundet foljer med dagstidningar och TV - nyheter och samtalen
visar, att de 4r insatta i de aktuella hindelserna bade i Finland och utom-
lands. En informant kopplar virldshdndelser ihop med personer som han
kdnner personligen. Han relaterar till deras oro och rédsla 6ver anhoériga som
dr kvar i ett land som ar i krig.

Den pagaende digitaliseringen av TV vidcker kénslor. Informanterna &r
upprorda over de hoga TV licenserna och de extra kostnader som digiboxen
medfor. Informanterna dr bekymrade 6ver att det blir svarare att titta pd TV
frén Sverige. Ocksé medlemskapet i EU vécker tankar om att Finland &r den
som dr forloraren “dd 40 linder skall dela pd kakan”, "det dr riktigt hopplost att fi
pengar till Finland” .

Informanterna tar fram skillnader mellan hur omsorgen 4r ordnad i Finland
och i Sverige och anser, att omsorgen &r battre ordnad i Sverige. De pastar att
dér finns mera privata serviceproducenter, mera resurser och storre tillgdng
till hjalpmedel.

En informant kunde man sétta in under termen konsument i sin utévning av
medborgarskap. Begreppet konsumentmedborgarskap dr utvecklat av
Mullard (1997; Gynnerstedt & Blomberg 2004, 25-25) som betyder, att
medborgaren &r den som har tillfilliga och frivilliga kontrakt och for vilken
livspolitiken &r central. I ett konsumentsamhdlle skapas identiteten kring
konsumentprodukter, kldderna vi bér, bilen vi &ger eller fritidssyssel-
sdttningen som ger oss en identitet. Mullard menar, att konsumtion kan ge
autonomi och valmojligheter. Mullards begrepp kan ge en tolkningsmodell
av behovet av konsumtion. Informanterna i den hir undersokningen kan ses
som konsumenter av varor men inte av vélfdrdstjanster. Om vi ser konsum-
tion som ett uttryck for att 6ka autonomin och skapa identitet kan vi
utgdende fran dessa perspektiv soka losningar. Informanterna beskriver hur
de konsumerar varor mer dn deras ekonomiska resurser tilldter. Vi kan stoda
personen i sin identitet och ge méjligheter till autonomi inom andra omraden

an konsumtion av varor. Losningsmodellen &r oftast den motsatta, personens
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autonomi blir begriansad genom att han/hon far tillsatt en intressebevakare
for skotsel av ekonomiska drenden och ddrmed begrdnsas mojligheterna att
”shoppa”.

Informanterna i undersokningen verkade engagerade i fragor som géller
samhadllet och ger en nagot positivare bild &n Matikka (2001, 58-65), som
konstaterar, att personer med utvecklingsstorning har inget politiskt
inflytande. Matikka konstaterar att det &r svart att fa information om vad
som pagar i samhiillet eftersom tv- programmen inte har anpassade program
och de flesta har svart att ldsa standardsprak. Hennes informanter saknade
politiska paverkningsmdojligheter. De hade svart att fa adekvat information
om vad som hinder i samhéllet och politisk aktivitet var ndgot som inte
horde till det vardagliga livet.

Informanterna i undersckningen hade ménga &sikter om sambhillet. De
politiska paverkningsmojligheterna bestod av att anvidnda sin rostritt. Det
kom inte fram, att de skulle anvdnda den radgivande kommissionen som en
kanal for inflytande inom organisationen eller Steg for Steg som en kanal for
inflytande pa riksniva. Informanternas berdttelser visar ocksa, att de
anvédnder ord och begrepp utan att alla ganger veta vad de star foér. Den
viktigaste signalen fran dem &r i alla fall att de har ett stort intresse att veta
mera och fora fram sina asikter.

Information

Det handikappolitiska programmet sdger att man maste garantera alla
handikappgrupper en metod att f& information och att kunna uttrycka sig.
Likasa star det i konventionen om funktionshindrade personers rattigheter,
att personer med funktionsnedsittning maste fa information pd ett sddant
sdtt som &r latt att forsta (Anhdngiga manniskorédttskonventioner 2006).
Léttlast (LL) sprék ar enklare dn standardsprak. LL innehdller inga svéra ord,
den skrivs med rak ordfoljd och korta meningar. LL skrivs for personer som
har svart att ldsa eller att forstd vad de ldser. (Lattlast 2007.) Den hér
forskningen visar pa att det finns ett behov av littlist material om
skyldigheter och réttigheter for brukare inom omsorgen. Deltagarna i
undersokningen har varit intresserade av att fa sin individuella plan skriven
pa lattlast.
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Handikappolitiska programmet (Handikappolitiskt program 2000) fran 1995
deklarerar att radio och tv program skall vara pa ett lattfattligt sprak. En stor
del av informanterna foljer med tv nyheter och ldser tidningar. Alla
informanter séger, att de ldser standardsprdk. En del ldser finlandssvenska
tidningar om funktionshinder "SOS Aktuellt”, littlast tidning (LL bladet) och
Kérkulla samkommuns egen tidning “Omslaget”. Ur dagstidningarna
Hufvudstadsbladet, Helsingin Sanomat och Ilta Sanomat soker man den
information man &r mest intresserad av, sdsom sport, tv - program, teknik
och filmer.

Ett sdtt att fa den information som berdr den egna vardagen &r att frdga
personalen, prata med kamrater och ldsa informationsblad om olika
verksamheter. Informanterna berdttar att morgonsamlingarna pé
arbetscenter &r ett forum att f4 information om vad som kommer att hinda
under den kommande arbetsdagen, att f4 allmén information och ett tillfille
att berédtta hur man haft det pa fritiden, och att f4 hora andra berdtta om
saker som inte direkt relaterar till arbetet. Svarigheten sdsom de fram-
kommer av informanterna, da en hel grupp samlas for information, &r att
gruppen dr heterogen och brukare blir storda av personer som upprepar
samma saker.

Det rdcker inte med enbart information. Brukaren skall ha mdojlighet att
bearbeta informationen i grupp eller enskilt till personens egen situation,
vilja och motivation. Information skall omsittas till vad den betyder for
brukaren just nu. Brukarna kunde ha nytta av information om Kérkulla som
organisation och om kommissionens uppgift och stdllning och deras mojlig-

het att anvinda kommissionen som en kanal for att fora saker vidare.
Begavningsstod

Fa saker i det som informanterna berittade tydde pa att informanterna hade
hjalpmedel for att underldtta vardagen och pa det sidttet underlitta
delaktighet. Det som ndmndes var schemalagda arbetsuppgifter men ocksa
det uppfattades mer som hjilp for personalen &n for brukaren sjilv. Inom
omsorgen har vi i Finland under de allra senaste dren borjat diskutera vad vi
kan gora for att underldtta vardagen med hjdlpmedel som kompenserar
begavningshandikappet. Begavningshjdlpmedel konkretiserar och gor
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vardagen enklare. Det allra vanligaste dr schemalagda aktiviteter. Det finns
manga vélfungerande praktiska exempel med bildmaterial som inte kraver

ekonomiska investeringar.

Elisabeth Lindstrom och Birgitta Wennberg (1996, 48) har utarbetat en
handbok med konkreta forslag till begavningsstdd i vardagliga situationer.
De skriver att d& personer med utvecklingsstorning forstar vilka mojligheter
olika alternativ ger, och da de sjidlva kan paverka sitt liv, okar detta sjdlv-
kdnslan och motivationen. Nar dessa personer far hjdlp att Oversitta
svarbegriplig information till en littillgénglig information, far de mojligheter
att gora aktiva val och fatta beslut utifrdn alternativ som é&r rimliga att ta
stdllning till.

Personer med utvecklingsstorning har svart med kvantitetsuppfattning och
har darfor svart att forstd tidsenheter. Tidsuppfattningen gor att vi forstar
skillnader mellan datid, nutid och framtid och att vi vet nidr nagot sker och
hur liange ndgot pagar. Begdvningsstod kunde ha underldttat en del
situationer men syns ganska lite i beréttelserna. En informant beskriver sin
stress pa morgonen “personalen siger sd mycket, de siger hela tiden, de siger flera
ganger att jag skall kld mig och komma i tid och dta”. Informanten anvidnder
klocka men berittar inte att han anvander andra hjalpmedel som padminner
om tiden da olika uppgifter skall utforas. Schema som hjdlp att strukturera
tiden beskrivs av en del av informanterna. Datorn som hjdlpmedel &r viktig
for de flesta informanter. Det &r ett sétt att fa information, ett arbetsredskap
och ett sétt att kommunicera.
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8
Sammanfattning

Former for delaktighet dr enligt Molin (2004) aktivitet, engagemang, formell
och informell tillhorighet, autonomi, makt och interaktion. Vid
bearbetningen av datamaterialet har jag sett det som nodvandigt att tangera
dilemmat mellan autonomi och paternalism, och anvint dessa begrepp for
att forsta de komplexa processerna som berdr delaktighet.

Den formella tillhdrigheten f6r brukarna var stark i undersdkningen eftersom
alla tdcker sin vardag med en formell tillhorighet till en eller flera
organisationer som ger service. Den informella tillhorigheten sker via
vanskaps- och familjekontakter. Dessa kom starkt fram i undersékningen.
Ingen av informanterna tog fram att de kdnde sig ensamma. Personerna
hade likasa aktiviteter av olika slag. Alla hade arbete och alla var mer eller
mindre engagerade i organiserade och icke - organiserade fritidsverk-
samheter.

Autonomi enligt Arlebrink (1996, 64) betyder, att personen far realistiska
mojligheter att vilja och viljer dédrefter att handla. Realistiska mojligheter
betyder for denna grupps informanter, att de far anpassad information,
mojlighet att konkret prova och framst av allt, att det finns alternativ att vélja
emellan. Delaktighet innehaller en maktaspekt. Brukarens delaktighet utgér
alltid sdsom Julkunen och Heikkild (2007, 101) sdger fran en ojimn position.
De professionella har maktposition och kan bestimma hur ldngt
delaktigheten kan strdcka sig. Det har géller i synnerhet d& brukaren kan
vilja endast ett alternativ. Det finns fa alternativ till service sasom en
informant uttryckte saken “man skall finna sig i det eller hitta pd ndgot annat”.
En form av inflytande &r sasom Albert Hirschman (1970, 4) siger, att trdda ut
ur organisationen s kallad ”exit”, som betyder att vélja en serviceproducent
till forman for en annan. Den andra formen &r “voice” att stanna kvar och fa
sin rost hord. Bristen pa alternativ inom omsorgen gor att ”exit” modellen for
inflytande inte &r mojlig, utan det aterstdr att fa sin rost hord inom

organisationen. Karkulla samkommun har formella strukturer for att fa sin
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rost hord. En informant tog fram ett tredje alternativ "man inte kan dndra pa
systemet, man mdste i sd fall dndra sig sjilv”.

Undersokningen visar, att det finns mycket som kan goras for att forbéttra
brukarnas autonomi. Men undersckningen har ocksa visat att paternalism &r
ibland nodviandig for att 6ka autonomin.

Delaktighet &r en interaktiv utvecklingsprocess men undersokningen gar inte
niarmare in pa vad som hidnder i motet mellan brukaren och den
professionella. Undersokningen har beskrivit hur informanterna utdvar
socialt medborgarskap inom olika omrdden for delaktighet (skola, arbete,
fritid, boende, ekonomi, samhdllet, begdvningsstod, beslutsprocesser,
information och sociala relationer) och vid den individuella planen, via
sdsongsamtal, via representanter i de radgivande kommissionerna och i de
beslut som gors angdende det egna livet. Alla informanter utnyttjar sitt
politiska medborgarskap genom att rosta i val.

Tabellen nedan &r en sammanfattning av forskningens resultat och pilarna
visar den férandring som behovs for att minska hindren bade pa individ- och
samhéllsniva. Empowerment pa individniva minskar hindren for delaktighet
hos personen sjdlv och i motet med den ndrmaste omgivningen. En starkt
egenmakt underldttar for personen att ta tillvara det samhillsstod som finns.
Som empowerment pd individnivd kan man rdkna de samtal som fors
regelbundet mellan personal och brukare samt det fortroende som fanns hos
brukarna for personalen. Empowerment pa samhallsnivé minskar hindren pa
samhillsnivd. En kollektiv brukaraktivitet kan leda till att hindren pa
samhéllsnivan minskar. De rddgivande kommissioner kan ses som en sadan
organiserad aktivitet. Deltagande i stodgruppen kan jaimforas med aktivitet i
sjdlvhjalpsgrupper. Stodgruppen har tagit initiativ till att fordndra regler
inom organisationen.

113



Tabell 15 Sammanfattning av delaktighet

hord,

anpassad information,
flexibla l6sningar,
alternativa lsningar,
klara strukturer

formella former for att fa sin rost

underlittar delaktighet hindrar delaktighet
5+ | fortroende for person, maktloshet,
%. klara spelregler, empowerment rddsla, osidkerhet,
2. | personliga intress pa individniva dalig sjalvkansla,
B. | trygghet, oklar bild av sin
8. | engagemang i vardagen funktionsnedséttning
@ o
g) o
3 empowerment pa
sz samhillsniva oklar stillning som
2 brukare,
2 o
= resursnedskdrningar,
o

styv organisation,

anpassad information saknas,
organisationen tar inte pa
allvar de utmaningar som
delaktighet innebéar

8.1 Rapporten

Forskningen gors om och tillsammans med finlandssvenska personer med

utvecklingsstorning som utgodr en minoritet inom minoriteten. Befolkningen

inom en minoritet har en tendens att kdnna varandra. Avhandlingen gar en

balansgéng mellan att dels skydda anonymiteten hos deltagarna och dels via

beskrivningar visa pa delaktighet.

Jag har lovat att gora allt jag kan for att garantera anonymiteten hos

informanterna, men kan inte garantera att deltagare inte kdnns igen via be-

skrivningar. Anonymiteten dr ett dilemma, eftersom jag har kontaktat
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informanternas kontaktpersoner for att bestimma tid for intervjuerna och
intervjuerna har skett pd deras arbetsplats. Aven personalen kan via

informanternas beskrivningar bli igenkand.

Jag har overvigt att skriva rapporten i lidstldst form. Simo Vehmas (2005, 139)
ar av den asikten, att det inte &r nodvéndigt att skriva rapporten i populistisk
form. Under forskningsprocessen har det visat sig, att det inte finns lattlast
material om rittigheter och skyldigheter géllande finldndsk lagstiftning och
den organisation inom vilken de far sin service. Efter att jag har deltagit i tva
utbildningstillféllen for brukare om de ovannimnda fragorna har jag
paborjat ett kursmaterial for brukarna. Undersokningen skrivs inte pa
lattlast, istédllet har jag som en biprodukt till rapporten under arbete ett
kursmaterial pa l4ttldst, som delvis motsvarar innehallet i avhandlingen.

Informerat samtycke &dr av stdrsta betydelse eftersom undersokningen
handlar om delaktighet. Helt siker pa att jag har deltagarnas fria samtycke
kan jag inte vara. Sdsom Karlsson (2007, 70) har jag pd grund av problem
med det informerade samtycket varit extra man om att i rapporten sédkra
anonymiteten hos informanterna. Inga beskrivningar av de enskilda
informanterna, deras levnadsforhallanden eller funktionsnedséttning ingar i
rapporten. Jag har ytterst sparsamt anvént citat i rapporten och gor istéllet
beskrivningar av deras beréttelser.

Skall informanterna godkénna rapporten? Seidman (1998, 82) brukar ge sina
informanter mgjlighet att ta del av det material som berér dem. Ocksa
Nordberg (2007, 92) har latit sina informanter ta del av de transkriberade
intervjuerna och fardigt skrivna artiklarna for att starka den kommunikativa
validiteten. I denna forskning har medlemmarna i stddgruppen kommenterat

prelimindra resultat.

Stodgruppen tog upp frdgan om undersokningens validitet och reliabilitet
genom att fraga om man kan lita pa vad som star i rapporten. Som jag
tidigare har ndmnt har dialogen med stodgruppen stdrkt den
kommunikativa och fenomenologiska validiteten. Validitet och reabilitet &r
enligt Kvale (1997, 213-214, 218) nagot som hor ihop med forskningens alla
skeden; vid planering av undersdkningen, under intervjuerna, vid utskriften,
vid analysen och vid rapporteringen. For att sdkra forskningens validitet
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kravs av forskaren hantverkarskicklighet och att forskningsmetoderna &r
genomskinliga. For att oka forskningens validitet har jag anvant tva
datamaterial och redogjort for hur jag arbetat och tolkat materialet.

8.2 Metodutvardering

Samarbetet med stodgruppen har betytt en gemensam laroprocess. Aven
Blomberg (2006) och Karlsson (2007) skriver om betydelsen av en gemensam
laroprocess. Kvale (1997, 223) ser, att sanningen utvecklas genom
kommunikation och bade forskaren och deltagarna i forskningen lér sig och
forandras genom dialogen. Den nya kunskap som vi skapat har vi anvant i
vart samarbete under ett och ett halvt &r. Man kan saledes se den
gemensamma ldroprocessen som en spiralformad process dédr ny kunskap
bygger pa tidigare kunskap och gemensamma erfarenheter.

Utgangspunkten dr, att det alltid finns en maktobalans mellan professionella
och brukare (Simon 1994, Carr 2003), men jag har kunnat pavisa att en
maktforskjutning har skett under forskningsprocessen. For att dokumentera
processen har jag anvint forskningsdagbok. Jag har pavisat att i Starrins
(1993) fem steg har delaktigheten i forskningen skett tidvis pd flera olika
nivaer. Processen med stodgruppen har stirkt den fenomenologiska
validiteten i enlighet med Svensson (1996, 220) och sporrat mig i arbetet. Det
finns sasom Askheim (2003) sdger inga alternativ &n att anta utmaningen att
arbeta epowermentinriktat.

Forskningen &r deduktiv i den meningen, att jag har utgatt frdn en teori om
delaktighet ndmligen, ICF. Med den som utgangspunkt har jag gjort
forskningens fragor och utarbetat intervjuguide for temaintervjuer och
frédgeformulédr med fragor med fasta svarsalternativ.

Delaktighet i forskningen

Via samarbetet med stodgruppen har undersokningen visat pa ett konkret
exempel pa hur man kan o6ka delaktigheten. Samarbetet har visat pa
underlédttande faktorer och hindrande faktorer. Samarbetet har belyst svérig-
heten med informerat samtycke och visat att brukarna har varit tvungna att

tanka om och sd som David Ershammar (2006, 91) sdger fa en ny roll. Han
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hévdar, att den forsta forutsédttningen for inflytande dr att se pa sig sjdlv och
andra med respekt. Alla inblandade maste dela pa synséttet, att personer
med funktionsnedséttning kan och har rétt att vara delaktiga i beslut som
styr verksamheten. Han poéngterar, att brukarna maste ifrdgasétta sina
gamla roller och att handikapporganisationerna skall stodja sina medlemmar
att komma bort fran inldrd hjdlploshet och isolering. Jag har markt att en
rorelse mot delaktighet har skett trots fa tréffar och med langa tidsperioder
mellan moten med stodgruppen. Undersokningen visar, att graden av
deltagarorientering 6kar genom flera och tdtare triffar. Samarbetet var mest

intensivt, da vi gjorde frageformuléret och utforde intervjuerna.

En deltagarorienterad forskning behover egen budget for resor och material
for deltagarna. Jag har triffat stodgruppen samma dag som de har haft
radgivande kommissionens mote, eftersom en medlem i gruppen ar i behov
av taxi for att komma till motet. Det har inneburit farre traffar for
stodgruppen eftersom radgivande kommissionen kan ha hogst fyra moten
per ar. Det har ocksd betytt att medlemmarna i stodgruppen har haft tva
moten under samma dag. Det har varit tungt for deltagarna i stodgruppen
att koncentrera sig under tva moten pa samma dag. De har haft svart att
skilja mellan sina roller som medlemmar i kommissionen och i stodgruppen.

Erfarenheten fran denna forskning visar att i dessa processer behover
forskaren pedagogiska kunskaper for att framstélla information och material
pa lattlast. Stodgruppen har gett mig som forskare psykologiskt stod och
gjort forskningen stimulerande och utmanande. Delaktighet utovar man och

samarbetet har gett deltagarna mojlighet att utova det.

Jag kan inte mita forskningens emancipatoriska védrde pd annat sitt &n mina
egna iakttagelser. Jag har markt, att deltagarna har visat engagemang,
kommit med initiativ, vagat sdga sina asikter, lirt sig anvianda nya begrepp
och vuxit i sina roller som intervjuare. Den hér undersékningen motsvarar
resultaten fran Cechs doktorsavhandling (2001, 92-93), dir deltagarna under
den tid undersokningen pagick 1-5 ar, fatt nya kunskaper och fardigheter.
Deltagarna har samtalet, reflekterat, 16st problem, fattat beslut och tagit

ansvar.
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Erfarenheterna av samarbetet med stodgruppen visar att det behovs tryggt
forum for brukarna for reflektion och for att ge utlopp for missndje och
frustrationer. Det &dr svart for brukarna att sdga sin asikt och forma sina
tankar. Av dessa tva orsaker finns det darfor ett behov av samtalsgrupper for

brukarna.

Tabell 16

Underlidttande och hindrande faktorer for delaktighet i forskningen

Underlidttande faktorer for

delaktighet i forskningen

Hindrande faktorer for delaktighet

i forskningen

forskaren har erfarenhet av att
samarbeta med stodgrupp fran pro
gradu avhandlingen

fa traffar

deltagarna har intresse

kommenterat forskningens resultat

traffat tvd medlemmar de flesta
géngerna

har vilja och motivation

svart att gora frageformulér

gett forslag pd informanter for
forskarens intervjuer

tunga dagar for stodgruppen med
tva moten per dag

stdlla foljdfragor

laroprocess; skett en viaxt i rollen | forskaren har bristfalliga

som intervjuare pedagogiska kunskaper att
fardigstdlla material

brukarintervjuare klarade av att | sammanblandar sin  roll i

kommissionen och i stodgruppen

brukare som intervjuare har varit
modeller for andra brukare

avsaknad av fardigt material

bra samarbete med organisationen

byte av medlemmar i stodgruppen

representativt valda medlemmar

inga motesarvoden

vana att diskutera i grupp eftersom
de sitter i kommissionen

inga resurser for resor och material
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Svarigheter med att gora frageformulir

Det &r utmanande att utforma ett frdgeformulér som skall rikta sig till alla,
bade till dem som ldser och fyller i frdgorna sjilv och till dem som behover
stod av bilder for att forsta fragan och ger svar med hjdlp av att peka pa
bilder. En informant som sjdlv fyllde i frdgeformuldret kommenterade
frdgorna med att de var 15jliga medan andra informanter tog lang tid pa sig

att fundera pa svaren. Endast en av elva tyckte frdgorna var svara.

Négra fragor var otydliga. Fragan om du har koll pa pengar uppfattades av
en del som koll pd sina veckopengar, och av en del som koll pa sin pension.
For manga var ordet inkomst for svart. Frdgan borde ha varit uppdelad pa
dels pension, arbetsersittning, 1on eller andra inkomster. Det fanns ocksa
olika uppfattningar om vad familj betydde. En del ansag att syskonens familj
hor till familjen och andra inte. Fragorna “hur diskar du” uppfattades av nagra
"pd vilket sitt 7 och de svarade att med diskmaskin. Svarsalternativen var
ensam, tillsammans med personal eller personalen diskar. Eftersom en del
frdgor var otydliga var det till stor nytta att bada intervjuarna stillde
foljdfragor. Det dr svart att formulera fragor som kan uppfattas pa endast ett

satt.

Jarvso vardinformatik har utarbetat en datoriserad enkiit som anvinds for att
gora kvalitetsutvarderingar for personer som har sin dagliga verksamhet vid
arbetscenter. Frdgorna &r anpassade enligt principen om delaktighet,
tillganglighet, inflytande och sjdlvbestimmande. Deras erfarenheter &r, att
det ar svart att sammanstilla enkitfragor och egentligen veta om brukaren
forstatt fragan ratt eller om man tolkat svaren rétt. De har erfarit, att det &r
svart att stdlla en fraga till en person som inte kan ldsa, skriva eller tala.
Deras erfarenhet &r ocksd, att det krdvs 6vning att vaga sdga vad man tycker
och tanker. (Informationsverktyg for dldre och handikappomsorgen.)

Det tog sex manader att utarbeta frageformuldret. De tva brukare som
fungerade som intervjuare uttryckte frustration och bristande iver i ett skede.
Jag tolkar deras aterkommande fraga om nér vi skulle utfora intervjuerna
som en misstanke fran deras sida, att jag inte stéller upp for det jag lovat. Sett
ur mitt perspektiv dr sex manader for att utarbeta ett frageformulér och ldra

in sig i en ny roll som intervjuare inte lJang medan det f6r dem var lang tid.
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Jag kan konstatera att for flera informanter fungerar bilderna inne i texten
vilket visar att det l6nade sig att lyssna pa stodgruppen.

Erfarenheter utgdende fran frageformulédret kan anvindas, da man gor upp
ett fornojsamhetsfrageformular for brukaren. Undersokningen visar att det &dr
svart att gora ett frdgeformuldr som lampar sig for en heterogen grupp och
att formulera frdgan sd att informanten och intervjuaren uppfattar att den
betyder samma sak. Frageformuléret kan fungera som en pilotundersokning
for att vidareutvecklas vid brukarutvérderingar.

ICF som operationellt begrepp

ICF har hjalpt mig att ordna data och att se det komplexa sambandet mellan
olika faktorer. ICF ser delaktighet som en interaktiv process men betoningen
ligger pa aktivitet. Frdgorna i ICF &r formulerade efter hur en person kan
utfora aktiviteter. Risken i min undersokning har varit att operationalisera
delaktighet till genomforande av en uppgift eller handling istéllet for en
persons engagemang i sin livssituation, pd samma sitt som inflytande kan
operationaliseras  till ~att sjdlvstindigt klara av  vardagssysslor.
Beskrivningarna inom omgivningsfaktorer och personliga faktorer har
formats av informanternas och stodgruppens upplevelser av sin delaktighet
och har andra kvaliteter 4n operationaliseringar av aktiviteter. Jag har manga
ganger blivit 6verraskad over deltagarnas manga asikter och engagemang.
Forskningen har visat att delaktighet handlar om ett 6msesidigt forhallande
dér bade personen med funktionsnedséttning och omgivningen ger och fér.

ICF ger redskap att operationalisera delaktighet inom flera livsomraden och
tar fram personens hela bakgrund. Den har varit ett stod vid analysen.
Teoretiskt dr den svdr att omfatta och jag har valt ut vissa delar sasom
omgivningsfaktorer och personliga faktorer. Personliga egenskaper dr inte
beskrivna eller klassificerade i ICF. Delaktighet &r ett diffust begrepp och ICF
har gett en inkorsport att ndrma sig funktionsnedsittning kombinerat med
delaktighet. Min ambition i denna undersdkning har inte varit att omfatta
hela den teoretiska terminologin bakom utan att ta tillgodo den varierande
beskrivningen av en bio-, socio- och medicinsk modell av funktionshinder.
ICF har gett redskap att se médnniskan i relation till sin omgivning. Man kan
granska delaktighet utifrén ett organisatoriskt eller lagligt perspektiv. Aven

120



lagar och samhillsforhallanden och kulturella omstdndigheter ryms med i
ICF.
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9
Diskussion

Syftet med undersokningen var att 6ka kunskapen om delaktighet f6r vuxna
personer med utvecklingsstorning. Jag har beskrivit vilka hinder och
forutsattningar som finns i vardagen. Inom ramen for denna avhandling har
det inte varit mojligt att ndrmare gd in pd hela den kontext som omger
delaktighet utan endast belysa terrdngen och det landskap vi ror oss i da vi
pratar om delaktighet for personer med utvecklingsstérning. Det ar
undersokningens styrka samtidigt som dess svaghet. Forskningen ger en
allméan bild av forutsdttningar och hinder for delaktighet. Jag har tangerat
delaktighet som en politisk och ménskoréttsfraga utan att ndrmare ga in pa
dess djupare innebérd. Jag har valt att ndrmare undersdka personliga
faktorer och faktorer i omgivningen som underldttar eller hindrar
delaktighet.

Jag har anvant medborgarskap som ett paraplybegrepp for att sitta fokus pa
interaktionen mellan individen och omgivningen. Jag har konstaterat, att
delaktighet och empowerment har att goéra med makt. 1 lagar och
forordningar bestdms ramar for makt och medborgarskap. Jag har tangerat
betydelsen av att synliggéra maktaspekten i motet mellan brukaren och den
professionella. Autonomi och paternalism har hjilpt mig att forsta vad som
hénder i motet mellan brukaren och de professionella.

Intervjuguiden for temaintervjuerna och frageformuldret for brukarnas
intervjuer dr inspirerade av de atta livsomradena i ICF. Det betyder att
manga olika &mnen har diskuterats med informanterna, vilket gor att inget
omrade har behandlats pa djupet. Den samlade bilden av vad som samtalen
formedlar blir darfor viktig. Malsdttningen var, att hos informanterna finna
variationer i upplevelse, vilket har skett. Ruriken for avhandlingen innehaller
gruppbeteckningen “personer med utvecklingsstérning”. Min motivering till
varfor denna avhandling kan generalisera erfarenheterna frdn fem personer
till att galla "personer med utvecklingsstirning som kan uttrycka sig verbalt utan

en foljeslagare”, &r just att variationen varit stor bland informanterna och det
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har kommit en mangfald av erfarenheter fran de livsomraden som ingatt i
intervjuguiden.

ICF har legat som grund for undersdékningens forskningsfragor, intervjuer,
analys och fungerat som forskningens operativa begrepp for delaktighet. ICF
har varit ett redskap att greppa delaktighet och att ordna data. Som sadant
redskap har ICF lampat sig val. ICF lyfter fram aktivitet och delaktighet som
centrala faktorer i forstaelsen av hélsa och funktionshinder. De personliga
faktorerna dr inte klassificerade i ICF och i denna avhandling &r likasa
tyngdpunkten pa omgivningsfaktor. Utmaningen med att anvénda ICF har
varit att undvika att méta hur personerna kan utfora en aktivitet och istéllet
halla fokus pa personernas upplevelser.

Undersokningen har uppnatt sitt syfte med att ge ny kunskap om
brukarorienterad forskning med personer med utvecklingsstorning.
Delaktighet kan inte behandlas utan brukarnas egen rost. I underssckningen
har informanterna och stodgruppen fort fram brukarens rost. Det finns
parallellprocesser mellan det som héander i forskningsprocessen och i motet
mellan personal och brukare och brukare och samhillet. Samarbetet med
stodgruppen har gett brukarna mojlighet att utova delaktighet. Mitt ansvar
som forskare har varit att gora den yttre tillgdngligheten s god som mojligt
genom anpassad information och en positiv attityd hos mig. Min roll har
varit att stirka medlemmarnas tilltro till sig sjdlva genom att visa att deras
erfarenheter dr viardefulla. Medlemmarna i stodgruppen har visat stor vilja
att dela med sig av sina erfarenheter. Som en foljd av deras intresse har
forskningen blivit mer deltagarorienterad &n jag planerade fran borjan.
Denna forskning ger inte svar pa hur brukarna sjilva har upplevt sin
delaktighet i forskningsprocessen annat &n mina iakttagelser som tyder pa
engagemang och en dkad sjédlvkénsla.

Undersokningen visar, att Kérkulla samkommun har strukturer for
delaktighet genom kommissioner, individuella planer och sdsongsamtal.
Utmaningen é&r att forstarka dessa strukturer.

Under forskningens gang har det blivit allt tydligare att delaktighet inte
endast dr en fraga inom praktiken utan en politisk fraga om demokrati och
minskliga rattigheter.  Under den tid jag gjort undersokningen har ny
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litteratur inom omradet utkommit och Finland har ratificerat FN
konventionen om réttigheter for personer med funktionshinder, som har
beskrivits som “en tyst revolution”. Personer med utvecklingsstorning
behover fa information i littillgénglig form om deras rattigheter och
skyldigheter och vad deras funktionsnedséttning innebér.

Delaktighet handlar om svara principfragor d& personen inte alltid sjdlv kan
fatta beslut som giller det egna livet. Undersokningen visar pa konkreta
forslag som underldttar beslut i vardagen. Undersokningen visar att
delaktighet sker i interaktion mellan personen och miljén och &r beroende av
faktorer bade hos personen och hos omgivningen. Professionella har ett
ansvar att skapa forutsédttningar for att det sker en dialog innan beslut fattas i
brukarnas vardag.

Det har ocksa blivit allt tydligare att delaktighet inte kan ges utan den skall
utovas. For att den skall utdvas behovs den egna viljan. Formagan kan
omgivningen komma till motes med genom olika begavningshjdlpmedel.
Balansgangen mellan motivationsarbete och paternalismen &r hérfin och
maste bedomas i varje enskild situation. Det krdvs en medvetenhet hos
personalen om detta. Denna avhandling dr ett sétt att 6ka medvetenheten
kring dessa fragor.

Forutom information &r ckad medvetenhet centrala faktorer for delaktighet.
Genom att brukaren har majlighet att uttrycka sig fods en ny medvetenhet
om sig sjdlv och sitt forhallande till omvarlden. Jag har funnit stod av Freire
(1979) for medvetandehsjande grupper och av Starrin (2000, 90) som f6r fram
att vi som omsorgsarbetare skall stdrka brukarens tilltro till sig sjdlv och sin
egen forméaga. Ocksa det handikappolitiska programmet fran 1995 och FN
konventionen om réttigheter f6r personer med funktionshinder (2007) tar
fram betydelsen av att personer med funktionsnedsattning sjdlva skall hoja
sin grad av medvetande och kdnna sina behov, mgjligheter, kunskaper,
skyldigheter och rittigheter.

En svensk utredning (Boehm och Staples 2002; Julkunen och Heikkila 2007,
100) visar, att socialarbetare ser att empowerment innebér fér brukaren kad
aktivitet och sjélvtillit hos brukaren, medan brukaren ansag att det innebér
konkreta resultat. Risken blir att brukarna i den goda paternalismen namn
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erbjuds dessa medvetandehdjande diskussionsgrupper, da de istillet dnskar
konkreta resultat sdsom hogre arbetserséttning och stodperson for fritiden.
Men vi maste i alla fall ge mojligheter och visa pa alternativ och beslutet gors
av var och en att delta eller inte. Det géller att som professionell vara kreativ
och samtidigt sensitiv.

Ehrshammer (2006, 93) forutspar speciella tjanster sdsom brukarombud och
demokratiutvecklare, som &r inriktade pa att 6ka brukarinflytande. En vision
infor framtiden &r brukarombud i Finland pa samma sitt som FUB (For
utvecklingsstorda barn, ungdomar och vuxna) i Sverige har anstillt brukar-
ombud for kunskapsspridning, intressebevakning och medlemsrddgivning.

Det finns behov av att forska vidare hur den gemensamma laroprocessen
sker hos professionella och brukare och att synliggéra den maktobalans som
finns i motet mellan brukare och professionella. Det finns manga fragor som
viantar pd svar. Vad hinder i interaktionen i det graa faltet dér frihets-
begransningar moter delaktighet? Med vilken medvetenhet gors besluten,
vem gor besluten och hur langt &r brukaren med i den processen? Skall man
visa sig kompetent for att bli delaktig i den processen? Hur dokumenteras

processen?

Samhadllet gar mot allt mera individualiserade insatser och fragan blir om vi
professionella inom omsorgen skall se som var uppgift att stirka brukarens
beredskap infor detta och samtidigt paverka strukturerna sa, att personer
som alltid kommer att ha svart att f4 sin rost hord dndd kan verka som aktiva
medborgare. Malet skall inte vara det totala oberoendet. Alla skall f& vara
beroende och dndd en likvardig medborgare med samma réttigeter och
skyldigheter som alla andra.
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Bilaga 1
Brev om forskningen till medlemmarna i
stodgruppen

Hej du som dr medlem i rddgivande kommissionen i xxx

Vill du vara med i en forskningsgrupp?

Forskningen giller delaktighet.

Delaktighet kan betyda ménga olika saker.

Nar du dr delaktig handlar det om att du far information, du gor beslut om
ditt eget liv och du fér service.

Delaktighet kan ocksa handla om att du deltar i olika aktiviteter och du har
vanner.

Delaktighet kan handla om att du blir respekterad och lyssnad pa.
Delaktighet handlar om att du har ansvar och skyldigheter.

De hir dr nagra av de fragor som jag hoppas att vi tillsammans kan
diskutera.

Vi triffas forsta gangen 7 juni, 2006 klockan 12.30 pa Helsingfors arbetscenter
da ni har rddgivande kommissionens mote.

DA berittar jag mera om forskningen.

Du kan sedan bestamma om du &r intresserad att vara med i
forskningsgruppen.

Ifall du &r intresserad sa skriver vi ett avtal.

I avtalet star vad du skall gora och vad jag skall gora.

Mitt namn dr Ann-Marie Lindqvist.

I vanliga fall jobbar jag som socialkurator pa Omsorgsbyran i Ekends.
Nu studerar jag vid Helsingfors Universitet och skriver mitt slutarbete.
For att jag skall kunna gora en bra forskning behover jag din hjalp.

Ifall era anhériga eller intressebevakare &r intresserade att veta mera sa
skriver jag en presentation av mig och om forskningen.

Halsningar Ann-Marie
Du far gdrna ringa tel 040 3340522
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Bilaga 2
Avtal om att vara medlem i
forskningsgrupp

Forskningsgruppen bestar av den radgivande kommissionen i xxx och Ann-
Marie Lindqvist.

Vad skall forskningen leda till?

Att vi tillsammans forskar i hur personer med utvecklingsstorning upplever
delaktighet pé arbetet.

Att vi alla i gruppen kan ldra oss nya saker.

Att gruppens erfarenheter ger ny kunskap som kan gora vardagen littare for

andra personer.

Nar gors forskningen?

Vi har 4 traffar under ar 2006.

Vi har 5 traffar under ar 2007.

Under &r 2008 triffas vi kanske 3 génger.

Tréffarna sker for det mesta samtidigt som radgivande kommissionen har
moten.

Vad ska jag som &r med i forskningsgruppen gora?

Jag dr intresserad att dela med mig av mina erfarenheter och tankar.

Jag berdttar vad delaktighet betyder f6r mig.

Jag funderar pa vilka intervju fragor om arbete som skall stillas till mina
arbetskamrater.

Jag har tystnadsplikt

Det betyder att jag inte far beritta at andra vad vi berattar i gruppen.

Vad ska Ann-Marie Lindqvist gora?

Hon ska lyssna och ta mina asikter pa allvar.

Hon ska ge all den information jag behover.

Hon ska forscka ge information skrivet pa lattlast.

Hon har tystnadsplikt for fradgor som jag inte vill att skall féras utanfor
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gruppen.
Hon ska ge utbildning om vad man gor d& man forskar.

Jag vet att jag inte far motesarvode eller resekostnader for triffarna.

Om ndgot dndras kan vi skriva ett nytt avtal.

Jag dr med sa ldnge jag vill och meddelar nér jag vill sluta.

datum ort datum ort

Ann-Marie Lindqvist
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Bilaga 3
Brev till foraldrar, anhoriga och
intressebevakare

Bésta fordldrar, anhoriga och intressebevakare Helsingfors 1.09.06

De medlemmar i radgivande kommissionen som har gjort avtal om att delta i
stodgruppen (ocksd kallad forskningsgrupp) far detta brev. Medlemmarna
bestammer sjidlva at vem de overrdcker brevet, forutom de medlemmar vars
intressen bevakas av en intressebevakare i andra &n ekonomiska

angeldgenheter.

Jag heter Ann-Marie Lindqvist och jobbar som socialkurator pa
Omsorgsbyrén i Ekends. Jag dr tjansteledig under tiden 1.04.06- 31.03.07.
Under den tiden arbetar jag som forskarsocialarbetare vid Mathilda Wrede-
institutet vid det finlandssvenska kompetenscentret inom det sociala
omradet. Jag studerar vid Helsingfors Universitet och goér min
licentiatavhandling, ddr professor Synnéve Karvinen-Niinikoski fungerar

som min handledare.

I licentiatavhandlingen granskar jag hur personer med utvecklingsstorning
dr delaktiga i samhillet. Sambhillelig delaktighet studeras utifran ett
medborgar- och brukarperspektiv. Jag beskriver hur vuxna personer med
utvecklingsstorning upplever sitt medborgarskap och sin delaktighet pa den
samhilleliga arean framst inom arbete. Utifran brukarnas beréttelser och
upplevelser beskrivs former av delaktighet samt delaktighetens interna
forutsattningar (vilja och formaga) och externa forutséttningar (tillganglighet
och tillfdlle) inom arbete f6r personer med utvecklingsstorning. Som grund
for mitt arbete finns lagar och handikappolitiska program och jag undersoker
hur deras malsittningar syns i vardagen. I undersokningen intervjuas 5-10
personer som har daglig verksamhet via lag angdende specialomsorger om
utvecklingsstorda, eller sysselséttning/ arbetsverksamhet via

socialvardslagen.
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Medborgarperspektivet syns ocksa i forskningsprocessen genom att en
stodgrupp bestdende av personer med utvecklingsstorning deltar i
forskningsprocessen. Som stodgrupp fungerar en radgivande kommission.
stodgruppen hjdper mig att formulera fragor och ger sina synpunkter pa
andra viktiga fragor i undersokningen. Ett avtal gors med alla medlemmar i
den radgivande kommissionen. I avtalet framgar tystnadsplikt for
medlemmarna i gruppen och for mig som forskare. Deltagandet ar frivilligt
och kan avslutas nér som helst. Nya avtal skrivs vid behov.

Ledargruppen for Karkulla samkommun har godkant forskningsplanen.

Om Ni 6nskar fraga nagot sa ta gdrna kontakt!

Med vénliga halsningar

Ann-Marie Lindqvist
044 2501171
ann-marie.lindqvist@helsinki.fi
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Bilaga 4
Brev till informanterna om forskningen

Hej

Jag har trdffat medlemmarna i den radgivande kommissionen i xxx.
De hjélper mig med min forskning.

Jag har fragat dem vem de tror att vill bli intervjuade i forskningen.
De gav mig ditt namn.

Mitt namn dr Ann-Marie Lindqvist och jag kallas for Ami.
I vanliga fall jobbar jag som socialkurator pd Omsorgsbyran i Ekenés.

Nu studerar jag vid Helsingfors Universitet och skriver mitt slutarbete.

Jag forskar om delaktighet.

Delaktighet kan betyda manga olika saker.

Nér du &r delaktighet handlar det om att du far information.

Det kan handla om att du gor beslut om ditt liv.

Delaktighet kan handla om att du deltar i olika aktiviteter och att du har
vanner.

Delaktighet kan handla om att du blir respekterad.

Delaktighet handlar om att du har ansvar men ocksa skyldigheter.

Jag vill stilla fragor till dig om ditt arbete och om hur det ir att leva med
ett funktionshinder.

Jag spelar in intervjun pa band.

Det &r bara du och jag som fér lyssna pa det.

Med hjdlp av dina svar skriver jag en slutarbete.

I slutarbetet &r du anonym och ditt namn kommer inte att sta i den.

Ingen skall kdnna igen dig nér de ldser slutarbetet.
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Vi kommer 6verens om du vill att en annna person med funktionshinder dr
med och intervjuar.

Ocksé den personen har tystnadsplikt.

Vi triffas 2 eller 3 ganger under hosten 2006.

Du kan vilja var vi triffas.

Du skall fa ett brev som beradttar mera om mig och om forskningen.

Du kan ge brevet till dina anhdriga (forédldrar eller syskon) eller till din
intressebevakare.

Ifall du har intressebevakare endast for att skota ekonomin sa behover du
inte berétta att du dr med i intervjun.

Du bestammer sjdlv at vem du ger brevet.
Det ér frivilligt for dig att stédlla upp for intervjun och svara pa mina fragor.

For att kunna gora en bra forskning behover jag din hjalp.
Karis 17 september 2006

Halsningar Ann-Marie Lindqvist
Har du ndgra fragor s far du gédrna ringa mig,.

044 2501171

ann-marie.lindqvist@helsinki.fi
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Bilaga 5
Avtal med informanterna om intervjuerna

Avtal
Det ér frivilligt att bli intervjuad.

Ann-Marie Lindqvist som gor intervjun har tystnadsplikt.

Om hon har med sig en medhjdlpare har ocksa den personen tysnadsplikt.
Intervjun spelas in pa band.

Efter att slutrapporten &r godkand forstors banden.
Ifall Ann-Marie Lindqvist gor en annan forskning méste hon be om lov att
anvinda banden pa nytt.

Hon gor allt for att ingen skall kdnna igen mig i slutarbetet.

Efter att slutarbetet ar godként forstor hon avtalet.

datum ort datum ort

namn Ann-Marie Lindqvist
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Bilaga 6
Intervjuguide

Under den forsta intervjun skall informanten beritta sa mycket som mojligt
om sina erfarenheter av delaktighet och av arbete. Vad har du gjort forran du
borjade arbeta hédr? Var bodde du forrdn du flyttade till din nuvarande
bostad/boende? Berdtta om var du gétt i skola! Berdtta om din familj!
Hurudana  kontakter —har du  haft till olika myndigheter,
Folkpensionsanstalten, till socialbyran, arbetskraftsbyran, hilsovardscentral,
sjukhus. Berétta om personer som har varit viktiga for dig! Hurudan kontakt
har du haft med grannar, slidktingar? Vill du berdtta om ndgot minne frén
barndomen? Fran skolan? Fran din forsta arbetsplats?

Den andra intervjun soker efter detaljer och inte asikter.

Berdtta om en vanlig dag! Vad arbetar du nu? Hur bor du nu? Far du
information om allt som berdr dig? P4 vilket sitt far du information pa om
dina rattighter? Om aktiviteter? Hur vill du fa information? Hur far du hjalp
med att fatta beslut som giller ditt liv? Hur gor du for att halla reda pé tider
och passa tider? Hur gor du om du blir stressad? Beridtta om hur du gor da
du skall ta dig fran en plats till en annan? Hur gor du med hushallsarbetet?
Tvitta kldder, laga mat, stida, handla skéta din hélsa? Hur gor du om du vill
dndra pa nagot hemma eller pa arbetet? Hander det att du inte blir tagen pa
allvar i din hem eller pa arbetet? Vem bestammer vilken hjdlp far? Hénder
det att du kdner dig ensam? Kommer du bra Overens med dina
arbetskamrater, handledare? Hiander det att du far kritik? Hander det att du
ger kririk at nagon? Har du flickvdn/pojkvdn? Om inte 6nskar du? Hur
skoter du din ekonomi? Betala rédkningar, f& pengarna att racka till?

Vem bestimmer om vilka fritidsaktiviter du deltar i? Hur far du reda pa vad
som hinder i din egen stad ,i Finland eller ute i virlden? Ar du intresserad?
Brukar du folja med nyheterna? Rostar du? Ar det svart att veta vem du skall
rosta pd? Ar du med i ndgon foérening?
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Den tredje intervjun: Ar det ndgot som du blev och fundera p& under de tvé
senaste trédffarna? Har du planer pa kurser eller att delta i utbildning? Har du
ett jobb som du dr nojd med? Vad &r det bésta pa arbetet? Vad skulle du
sakna om du inte kom till arbetet?Ar du néjd sdsom du bor?Vad har du for
planer eller framtidsdréommar? Ar det dnnu ndgot du vill lira dig? Ar det
annu ndgot du vill uppleva?Vad hindrar dig att gora det?

146



Bilaga 7
Frageformular med svar av brukarnas
intervjuer

0

Datum / Sammanstéllning av svaren fran
brukarnas intervjuer

Vill du ha frigor med bilder?)

7ja linej

‘Vill du sjélv fylla i svaren?

Tja e

Arbetar du alla dagar pa arbetscenter?

jainej

‘ Arbetar du ocksd utanfor arbetscenter?

Elja ej 1 =obesvarad

Hur bor du?

@ensam sambo @i gruppboende @med familjen

Handlar du mat?

bja Binej

Ifall du svarat nej, skulle du vilja handla mat?
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3ja nej et inte 5 =obesvarad

Tycker du om att handla mat?

@mycket@ ganskainte alls 1 =obesvarad

Hur handlar du mat?

Eljag ensam @tillsammans med personal @ personalen handlar

Vem bestaimmer vad du handlar?

@jag sjalv tillsamrnans med personalen personalen
bestimmer

flera alternativ for samma person beroende av vad som handlas

Hur lagar du mat?

Eljag sjdlv tillsammans med personal @personalen lagar maten

Hur tvittar du klader ?

@jag sjalv tillsammans med personal @personalen tvéttar

Hur dammsuger du golven?

jag sjdlv 2tillsammans med personal [lpersonalen dammsuger
g 5 p [p g

Hur tvittar du golven?
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@jag sjdlv tillsammans med personal personalen tvattar
golven

Hur diskar du?

@jag sjdlv tillsammans med personal @personalen diskar

Ar du nojd med den hjalp du f&r?

a nej ganska nojd

Ifall du bor i gruppbostad, hjdlper du andra med
hushallsarbete?

ofta ibland @inte alls 1= obesvarad

‘ Onskar du ldra dig mera om att skota hemmet?

@ja @nej vet inte 1 =obesvarad

Haller du reda pa tiden?

@ofta @ibland inte alls 1= obesvarad

Hur &r det att anvidnda klocka?

létt svart

Hur far du reda pa vad som hiander pa boendet?

bjag tar sjilv reda pa
ag tar reda pa tillsammans med
personalen

lz_l|personalen berittar
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Far du veta tillrackligt vad som hdnder pa boendet?

@ja@nej 1= obesvarad 1 =ganska

Hur far du reda pa vad som hander pa jobbet?

@jag sjdlv ag tar reda pa tillsammans med personalen

personalen berdttar 1=obesvarad 1 =&dr som personal

Far du veta tillrdackligt vad som hdnder pa jobbet?

Bja [Bnej

Laser du tidningar?

ofta ibland inte alls

Vet du vad Latt Last ar?

anej

Brukar du lasa Liatt Last?

6 Binej

Anvander du vagg telefon?

@ofta ibland @inte alls

Anvéander du mobil telefon (kdnnykké)?
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@ofta [] ibland @in’ce alls

Skriver du textmeddelande?

oftaibland @inte alls

Hur far du reda pa nyheter i din egen stad, fran Finland eller ute
i varlden?

@pratar med andra gdr in pd Internet @ lyssnar pa radio @ ser
paTVv

laser tidningar hor pé talbdcker/ taltidningar

@ jag dr inte intresserad

Hur far du reda pa vad som hdnder pa fritiden?

@pratar med arbetskamrater
Elpratar med personal
t‘)ljer schema

@l'aser pa anslagstavla

I?_)| laser brev 1 = hittar pa sjdlv

Hur far du reda pa vad som hiander pa boendet pa
lagenhetsboende eller i stodboende?

@pratar med kamrater

@pratar med personal
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foljer schema
léiser pa anslagstavlan

laser brev T1=obesvarad

Hur far du reda pa vad som hander pa arbetet?

Elpratar med kamrater
ratar med personal
bljer schema

léser pa anslagstavlan

ldser brev

Hur kommer du till arbetet?

jag gar @jag aker taxi |§|jag aker buss ag cyklar

Funderar du pa din halsa?

Eha @ibland Enej

Hur skoter du din hilsa?

5 jag motionerar jag dter halsosamt @jag vilar
5 jag dter mediciner 7|jag far fysioterapi/jumpa
jag gor ingenting
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Anvinder du dator?

@ oftaibland inte alls

Vill du skriva pd dator?

|§|ja [ nej Ié| kanske

Har nagon fragat om du vill ldra dig att anvdnda datorn?

@ja @nej minns inte 2=obesvarad

Spelar du pa dator?

a2 nej kanske

Tycker du om att anvianda dator?

|§|mycket @ganska mycket inte alls 1=obesvarad

Hur sjdlvstandigt anvander du datorn?

ensam |§| personalen hjadlper

Vem bestimmer nir du anviander datorn?

Sjag sjdlv bestimmer
jag bestammer tillsammans
3| personalen bestdmmer 1=obesvarad

Vill du ldra dig mera om att anvénda dator?

@ja ejvet inte 1=obesvarad
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Har du kontakt med véanner? @ofta ibland inte alls

Har du kontakt med grannar? ofta|7ibland @inte alls

Har du kontakt med familj/sldkt? 7 ofta 3 ibland 1 inte alls

Har du kontakt med personal? 9 ofta 2 ibland 1 inte alls

Har du kontakt med flickvan/pojkvan?7 ofta ibland 3 inte alls
Har du kontakt med socialkurator?4 ofta 2 ibland 4 inte alls
Har du kontakt med psykolog ?1 ofta 1 ibland 8 inte alls

Har du intressebevakare? 5 jal nej 5 vet inte

Har du kontakt med intressebevakare 2 ofta1 ibland 5 inte alls

Onskar du mera kontakt med vénner 9ja 1 nej1 kanske
Onskar du mera kontakt med grannar 4ja 4 nej 2 kanske
Onskar du mera kontakt med familj/slékt4ja 3 nej 3 kanske
Onskar du mera kontakt med personal 6ja 4 nej 1 kanske
Onskar du mera kontakt med flickvan/pojkvén6ija 2 nej 2
kanske

Onskar du mera kontakt med socialkurator3ja 3 nej3 kanske
Onskar du mera kontakt med psykolog 2ja 6 nej 3 kanske
Onskar du mera kontakt med intressebevakare2ja 6 nej 2
kanske

Har du 14tt att bli bekant med manniskor?

7ja 1nej 1kanske

Hur skéter du dina pengar?

8 jag sjdlv

3 tillsammans med personal

2 personalen skoter tillsammans med intressebevakare
4 intressebevakaren skoter

Vem betalar rakningar?
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2 jag sjdlv tillsammans med personal
4 personalen skoter tillsammans med intressebevakare
4 intressebevakaren skoter

Réacker dina pengar till?

7jalnej 3 vetinte

Har du koll pa vart dina pengar gar?

8 jal nej 2=obesvarad

Vet du hur stora inkomster du har?

4ja 6 nej 1=obesvarad

Vill du ldra dig mera om pengar?

4 ja 6 nej 1=obesvarad

Vad gor du pa fritiden?

vill du vara hemma? 8 ofta 2 ibland 1 inte alls
ar du tillsammans med vianner? 6 ofta4 ibland 1 inte alls
dr du med din stodperson? 5 ofta ibland 7 inte alls

om du inte har stodperson for fritiden ,

onskar du fa en stodperson? 5 ja 2 nej

reser du? 6 ofta5 ibland inte alls

dr du med i fritidsklubben? 4 ofta1 ibland 6 inte alls
sportar du eller foljer du med i

Tv eller gér pd marscher? 7ofta2 ibland 1 inte alls
simmar du? 4 oftal ibland 6 inte alls

gar du pa bio? 2 ofta 5 ibland 4 inte alls

gdr du pa teater? 3 ofta 6 ibland 2 inte alls
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shoppar du? 5 ofta3 ibland 1 inte alls

gdr du pa restaurang? 3 ofta 6 ibland 1 inte alls
dr du med familjen? 5 ofta 5 ibland 1 inte alls
laser du? 6 ofta6ibland inte alls

besoker du biblioteket? 3 ofta2 ibland 4 inte alls

Far du personal eller stodperson med pa fritiden om du
behover?

8 ja3 nej

Réacker pengarna till att gora det du 6nskar pa fritiden?

5ja2nej 4vetinte

Har du tyckt om att bli intervjuad?

10 janej

Har det varit svara fragor?

1ja 8nej 1=passliga 1=10jliga

Tack for att du har svarat pa fragorna!
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