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Abstrakt

I den foreliggande avhandlingen &r syftet att underséka hur vuxna personer
med utvecklingsstorning upplever, skapar och utdvar sitt sociala
medborgarskap. Medborgarskap i avhandlingen bygger pa Rut Listers
subjektiva sociala medborgarskap. Genom att visa vilken betydelse
medborgarskap har i personernas liv, hur de upplever och férhandlar om
sina rattigheter, sin delaktighet och tillhorighet inom vardagens olika arenor,
ndrmar sig avhandlingen det levda medborgarskapsbegreppet. Foljande
fragor besvaras: Hur upplever personer med utvecklingsstorning delaktighet
och hur visar sig hinder och f6rutséttningar f6r deras delaktighet i vardagen?
Vilka faktorer har betydelse d& personer med utvecklingsstorning skapar och
utdvar sitt medborgarskap i en boendekontext? Avhandlingen positionerar
sig inom en etnografisk tradition och representerar en handikappforskning
dédr brukarnas erfarenhetsperspektiv och de professionellas perspektiv lyfts
fram. Avhandlingen foljer traditionen inom forskning i socialt arbete genom
att undersoka levnadsvillkor foér personer som befinner sig i utsatta
positioner och fista uppmérksamhet pd deras agentskap. Kritisk realism
utifrdn Roy Bhaskar och Berth Danermark &r vigledande f6r avhandlingens
metodologiska utgdngspunkter. For att forstd funktionshinder ger metateorin
kritisk realism och klassifikationen av funktionstillstdind, funktionshinder
och hilsa (ICF) en teoretisk forstdelse av interaktionen mellan individen och
omgivningen. Kunskapsproduktionen har skett i vixelverkan med personer
med utvecklingsstorning. Datamaterialet i de tvd empiriska studierna bestar
av intervjuer med personer med utvecklingsstérning och med personal,

deltagande observationer och av styrdokument.

Personerna i studien utovar och skapar sitt medborgarskap inom arenor dér
de dr beroende av hur personalen ser p4 sitt arbete. I studien finns beldgg for
att bade personalen och brukarna forsker finna nya roller och nya
positioner. Som brukare 4r personerna osikra om sina rittigheter och
skyldigheter. Deras mojligheter att péaverka sin vardag sker i form av
individuella planer, sdsongsamtal och vardagliga samtal med handledare,
men de dr inte med i alla diskussioner som berdér dem. Formulering av

onskningar och en positiv sjdlvrelation kan ses som férutsdttningar di



personerna skapar sitt medborgarskap. Storleken pa verksamhetsenheten &r
av betydelse for hur mycket brukarna kan styra sina liv, men det avgorande
ar de professionellas arbetssitt och planlosningar, som tar i beaktande
mojligheter till social samvaro och enskildhet. Personalen upplever det
problematiskt att inom kollektiva serviceenheter ta i beaktande bade
gruppens behov och brukarnas individuella behov och rattigheter.
Medborgarskap som status ger réttigheter och mojligheter att som aktor fa
sin rost hord. Men réttigheter i sig dr inte tillrdckliga. Personerna i studien
har en vilja att styra sina liv men &r beroende av stod p&d manga olika nivaer
fran omgivningen for att vara aktiva i processen att skapa och utova sitt
medborgarskap. Forhandlingar om tillhorighet och delaktighet sker i
samspel med omgivningen. Personerna i studien har behov av stéd d& de
fattar beslut. Stodet innebér att de far information pa ett satt som de forstar
och att personalen har kunskaper i alternativa sitt att kommunicera sa att
samforstdnd uppstdr. Da professionella har en reflektiv hallning och
personer med utvecklingsstérning har fortroende for dem, finns
forutsdttningar for att de tillsammans kan bygga upp en gemensam
reflektion kring processer dd personer med utvecklingsstorning aktivt
skapar sitt medborgarskap.

Nyckelord: Medborgarskap, personer med utvecklingsstérning, kritisk
realism, erfarenheter i vardagen, ICF, deltagarorienterad forskning.



Abstract

The thesis describes how adults with learning disabilities are experiencing,
creating and exercising their social citizenship. It concerns lived citizenship,
understood as the meaning citizenship actually has in the persons’ lives and
the ways in which the social and cultural background and material
circumstances affect their lives as citizens. It is based on Ruth Lister’s
understanding of citizenship. The study approaches the following questions:
How do people with learning disabilities experience their participation and
how are obstacles and possibilities for their participation manifested in
everyday life? What factors are important when people with learning
disabilities are creating and exercising their citizenship in a housing context?
The thesis posits itself within an ethnographic tradition and represents
disability research where the users' and the professionals’ perspectives are
highlighted. The thesis follows a tradition of research in social work that
studies the living conditions for people in vulnerable positions and draws
attention to their agency. Critical realism based on Roy Bhaskar and Berth
Danermark gives the methodological guidelines for the thesis. To understand
disability, critical realism and the International Classification of Functioning,
Disability and Health (ICF) provide the theoretical understanding with a
focus on interaction between the individual and the environment.
Knowledge production has been made in collaboration with a group of
people with learning disabilities. The two empirical studies in the thesis are
based on interviews with people with learning disabilities and professionals,

participant observations and documents.

The persons in the study exercise and create their citizenship in areas where
they are dependent on how professionals view their work and their role. The
study gives some evidence of the fact that both the professionals and the
service users are trying to find new roles and new positions. The forums to
exercise control over their everyday life are individual plans, formal face to
face discussions and everyday informal discussions with staff. However, as
service users the persons are unsure of their rights and obligations.
Furthermore the persons are not always included in the discussions relating

to them. Formulation of wishes and a positive self-relation can be seen as



prerequisites when people create their citizenship. The size of the service
units is relevant to the amount of control the service users can have over their
lives, but what matters most is the professionals’ approach to work and
spatial practice that takes into account opportunities for social interaction
and privacy. In collective service units the professionals find it problematic to
take into account all the service users” individual needs while balancing
between the rights and individual differences. Citizenship as status gives the
rights and opportunities to get one’s voice heard as an actor. But rights
themselves are not sufficient. While the persons in the study have a will to
control their lives they are on different levels, dependent on various degrees
of support from the environment, in order to take an active role in the
process of creating and exercising their citizenship. Negotiations on
belonging and participation take place in interaction with the environment.
The persons in the study benefit from supported decision making. It means
being provided with information in a way that they understand and having
professionals, who are familiar with alternative methods of communicating
so as to reach a common understanding. The professionals’ reflective
approach and the persons’ opportunity to receive support from professionals
they have confidence in, make it possible to build up a joint reflection

regarding processes where they actively create their citizenship.

Key words: lived citizenship, people with learning disability, critical realism,

everyday life experiences, ICF, participatory research.



Tiivistelma

Tdmin  tutkimuksen tarkoituksena on kuvata, miten aikuiset
kehitysvammaiset ihmiset kokevat, luovat ja toteuttavat sosiaalista
kansalaisuuttaan. Tutkimuksessa kansalaisuuden kisite pohjautuu Ruth
Listerin  konseptioon subjektiivisesta sosiaalisesta kansalaisuudesta.
Viitoskirjassa kehitysvammaisten ihmisten koettu kansalaisuus (lived
citizenship) tarkoittaa kansalaisuuden merkitystd, kokemuksia oikeuksista ja
osallisuudesta arkipdivdn eri tilanteissa sekd miten niistd neuvotellaan.
Tutkimuskysymykset ovat seuraavat: Miten kehitysvammaiset henkil6t
kokevat osallisuutensa ja miten osallisuuden esteet ja mahdollisuudet
ndyttdytyvat heiddn arkipdivdisessd eldmdssddan? Mitkd asiat ovat
merkityksellisid, kun kehitysvammaiset ihmiset luovat ja toteuttavat
kansalaisuuttaan asumisessaan? Vdiitoskirja asemoituu etnografiseen
traditioon ja edustaa vammaistutkimusta, jolloin kehitysvammaisten
ihmisten oma n#koékulma ja henkilokunnan nidkékulma tuodaan esiin.
Vditoskirja noudattaa sosiaalityon tutkimuksen perinnettd tutkimalla
haavoittuvassa asemassa olevien ihmisten eldmdd ja kiinnittid huomiota
heiddn toimijuuteensa. Kriittinen realismi Roy Bhaskarin ja Berth
Danemarkin esityksiin pohjautuen suuntaa viitostyon tutkimusprosessia.
Toimintakyvyn ja toimintarajoitteiden ymmértdmisen pohjana on kriittinen
realismi ja International Classification of Functioning, Disability and Health
(ICF), jotka kuvaavat kompleksista vuorovaikutusta yksilén ja ympériston
vélilld. Tiedon tuottaminen on tapahtunut vuorovaikutuksessa
kehitysvammaisten ihmisten kanssa. Viitoskirjan kahden empiirisen
tutkimuksen aineisto  pohjautuu  kehitysvammaisten = ihmisten ja
henkil6kunnan haastatteluihin, osallistuvaan havainnointiin ja hallinnollisiin

asiakirjoihin.

Tamén tutkimuksen ihmiset luovat kansalaisuuttaan ja toimivat arkipdivan
areenoilla, joilla he ovat riippuvaisia siitd, miten henkilokunta asennoituu
tyohonsi ja rooliinsa. Tutkimuksen tulokset osoittavat, ettd henkilskunta ja
asiakkaat yrittdvat 16ytda uusia rooleja ja asemia. Palvelujen kayttdjat ovat
epdvarmoja oikeuksistaan ja velvollisuuksistaan. Heiddn mahdollisuutensa

vaikuttaa omaan arkipdivddnsd tapahtuu palvelusuunnitelmien laatimisen



tilanteissa sekd formaaleissa ja informaaleissa keskusteluissa henkilokunnan
kanssa. He eivdt kuitenkaan ole mukana kaikissa heitd koskevissa
keskusteluissa. Toiveiden muotoilu ja myonteinen itsetunto voidaan ndhda
edellytyksend, kun henkils luo kansalaisuuttaan. Toimintayksikén
suuruudella on merkitystd sille, kuinka paljon asiakkaat voivat hallita
eldmddnsd, mutta ratkaisevia tekijoitd ovat henkilkunnan toimintatavat ja
sosiaalisen vuorovaikutuksen ja yksityisyyden turvaavat tilaratkaisut.
Henkilokunta kokee, ettd palveluyksikéissd on vaikeaa ottaa huomioon sekd
ryhmén tarpeet ettd asiakkaiden yksilolliset tarpeet ja oikeudet. Kansalaisuus
asemana antaa mahdollisuuksia ja oikeuksia saada oma &dni kuuluviin
toimijana. Mutta oikeudet sindnsd eivdt ole riittavid. Tutkimuksen
kehitysvammaisilla ihmisilldi on halu hallita eldm&insd, mutta he ovat
riippuvaisia tuesta monilla eri tasoilla ollakseen aktiivisia kansalaisuuden
harjoittamisen  prosesseissaan. Yhteis66n kuuluminen ja osallisuus
neuvotellaan vuorovaikutuksessa ympdriston kanssa. Tutkimushenkil6t
tarvitsevat tukea pddtoksenteossa. Tuki tarkoittaa, ettd he saavat tietoja
ymmadrrettdvilld tavalla, ja ettd henkilokunta osaa kayttdd vaihtoehtoisia
kommunikointitapoja yhteisymmaérryksen muodostamiseksi. Henkilokunnan
reflektiivinen asenne ja kehitysvammaisten ihmisten mahdollisuus saada
tukea luotettavasti rakentavat yhteisen reflektion sellaisten prosessien
luomiselle, joissa kehitysvammaiset ihmiset voivat aktiivisesti harjoittaa

kansalaisuuttaan.

Avainsanat: Kansalaisuus, kehitysvammaiset ihmiset, kriittinen realismi,

arkipaivan kokemukset, ICF, osallistava tutkimus.
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Forord

Min forsta kontakt till omsorgen fick jag pa 1970 talet da jag arbetade som
vérdbitrdde pa Tallbo dagcenter. Efter det har jag arbetat ménga &r som
socialarbetare och varit i ndra kontakt med vardagsvillkor f6r en grupp av
medborgare som har funktionsnedsittningen utvecklingsstorning. Pa
anslagstavlan hidngde under manga &r FN konvention fr&n 1971 och jag
undrade vad malet om “samma rittigheter som andra medborgare” konkret
betyder i mitt arbete som socialarbetare. Jag planerade inte d4 att skriva en
avhandling men sa hir i efterhand tror jag att nyfikenheten vécktes och
motivationen borjade gro. Nu ménga ar senare dd avhandlingen ar klar vill

jag tacka alla som har betytt mycket f6r mig under avhandlingsarbetet.

Tack till hyresgédsterna och personalen pa boendet som lit mig komma in och
f6lja med er vardag och er arbetsdag. Tack till er alla som har deltagit i
intervjuerna. Tack till medlemmarna i stodgruppen, samarbetet med er har
inspirerat mig och gjort att det har varit spannande att forska. Hanna
Grandell du har en viktig uppgift som erfarenhetstalare inom FDUV. Tack
Gerd Strandberg-Andersson som har ombrutit texten, Torbjorn Stoor och Mia
Montonen vid FSKC samt alla forskarsocialarbetarkolleger vid Mathilda
Wrede-institutet. Att arbeta med avhandlingen dr ett ensamarbete men tack
vare mdjligheterna att fungera som forskarsocialarbetare har jag fatt hora till
en inspirerande arbetsgemenskap. Utan inspirerande och kunniga hand-
ledare blir det ingen avhandling. Stort tack till professor Synnove Karvinen-
Niinikoski, lektor Liisa Hokkanen och professor Jari Heinonen som hand-
ledde i borjan av forskningsprocessen. Ett extra stort tack till professor Ilse
Julkunen som med klokhet och gedigen kunskap lotsat mig vidare och trott
pa att forskningsprocessen bar framat trots att jag sjdlv har tvivlat. Ett tecken
pa ditt engagemang &r att du i samband med slutspurten gav av dina
semesterdagar den varma juli 2014. Tack till docent Antti Teittinen som varit
min andra handledare och férankrat avhandlingen i den aktuella finldndska
diskussionen. Tack ocksa till professor Tapio Salonen och lektor Maria
Tapola- Haapala som ldste manuskriptet och gav de kritiska kommentarerna

som jag behovde hora. Tack till professor Berth Danermark och akademi-
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forskare Camilla Nordberg som forhandsgranskade avhandlingen och vars

konstruktiva kommentarer var av storsta betydelse for att nd malet.

Ett stort tack till Helsingfors stad som gjort det mojligt att under olika
repriser fungera som forskarsocialarbetare vid Mathilda Wrede-institutet.
Tack till Svenska litteratursdllskapet i Finland rf, SAMS-Samarbets-
forbundet kring funktionshinder r.f. och Oskar Oflunds stiftelse for

stipendier som har gjort det majligt att slutféra forskningen.

Tack till alla vdnner som under dren foljt med och visat intresse for
avhandlingsarbetet. Speciellt tack till f.d. kollegan Fia Lundstrém, syster
Birgitta Rahola som sprékgranskade manuskriptet och till min svager Armas
Rahola som hjélpt mig med engelskan. Till sist vill jag varmt tacka min familj
som alltid finns dir som ett stdd. Emil och Raul mina kdra barnbarn, er
nyfikenhet och entusiasm inf6r allt i livet pdminner mig om hur viktiga

kreativitet och lekfullhet &r som en forutsdttning for utveckling och larande.

Donsby i augusti 2014

Ann-Marie Lindqvist
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1
Inledning

Mojligheter till delaktighet och inflytande for alla medborgare ar kidrnfragan
for ett demokratiskt samhalle. Fastdn principen om allas delaktighet som en
politisk och ideologisk maélsdttning genomsyrar lagstiftning och
styrdokument och diskuteras i vardagliga sammanhang, s& &r
forverkligandet av den inte sjélvklar. Avhandlingen faster uppméarksamhet
pa de omstdndigheter som méjliggor eller hindrar en grupp vuxna mén och
kvinnor i dagens Finland att skapa och utéva sitt medborgarskap och visar
pa spanningsfiltet kring delaktighet. Gemensamt for dem &r att de far stod
och hjilp inom en organisation och att de alla har en utvecklingsstérning.
Funktionsnedsittningen utvecklingsstérning kan ses representera manskligt
mangfald pd samma sétt som ras, kon, &lder och etnicitet (jfr Lister 1998,
2003). Totalt rdknar man med att det i vért land finns ca 37 000 personer som
kan anses ha ndgon form av utvecklingsstérning (Westerinen et al. 2013, 4).
Avhandlingen beskriver vardagsforhéllande f6r denna grupp men beror
likvél personer som dr i behov av stéd och service inom ménskobehandlande
organisationer. Genom att visa vilken betydelse medborgarskap har i
personernas liv och hur de upplever sin delaktighet och tillhérighet i
vardagen ger avhandlingen en beskrivning av deras levda medborgarskap
(jfr Lister 2003, 2007).

Avhandlingen foljer traditionen inom forskning i socialt arbete, att
undersoka levnadsvillkor for personer som befinner sig i utsatta positioner
och fasta uppméirksamhet pd deras agentskap (Julkunen & Rauhala 2014,
106). Avhandlingen positionerar sig inom en etnografisk tradition och
representerar en handikappforskning dar brukarnas erfarenhetsperspektiv
och de professionellas perspektiv lyfts fram. I Finland har handi-
kappforskning en ung tradition (VAMPO 2010, 145) och livsvillkor f6r vuxna
personer med utvecklingsstorning &r ett relativt obeforskat omrdde. Behovet
att gora fenomenet synligt bygger dven pd mina erfarenheter fran
yrkespraktiken. Det har fallit sig naturligt att utga frdn egen arbetserfarenhet

och utféra forskning tillsammans med personerna genom deltagarorienterad
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forskning. Studien bidrar med en diskussion om hinder och mgjligheter for
medborgarskap och strévar till en kunskapsproduktion som har praktisk
relevans. Avhandlingen kan sdlunda riknas till en internationell inriktning
inom samhillsvetenskaper med betoning péd praktik (Schatzki et al 2001,
Boolens 2010) och praktikforskning i socialt arbete (Saurama & Julkunen
2009; Marthinsen et al. 2012; Shaw & Lunt 2012). Det finns behov av kunskap
om omstidndigheter som paverkar det levda medborgarskapet f6r personer
med utvecklingsstorning. Detta &r sarskilt viktigt under brytningstiden inom
service frdn ett grupptinkande till en betoning pé individuellt stéd och
delaktighet. Det finns fa empiriska analyser 6ver levt medborgarskap (Lister
et al. 2007, 168). Avhandlingen fyller dérfér sin plats i diskussionen inte

enbart i Finland.
Viigen mot medborgarskap

Personer med funktionsnedséttning har i den visterlindska kulturen gatt
under flera stigmatiserande och exkluderande bendmningar och till deras
historia hor skam, skuld, straff, medlidande och beskydd. Som medborgare
har de blivit bade forsummade och forskjutna genom  sterilisering,
dktenskapsforbud och anstaltsvard. (Grunewald 2010, 19, 101; Vehmas 2005,
12.) Karl Grunewald (2010, 19) péstar att personer med utvecklingsstérning
har som inga andra personer i samhéllet varit med om en lika stor férandring
fran en negativ attityd till att bli medborgare med i lag inskrivna réttigheter.
Personer med utvecklingsstérning borjade s sent som pd 1960-talet rdknas
till gruppen personer med 6vriga funktionsnedsattningar. Under samma tid
formulerades normaliseringsprincipen av Bengt Nirje med fysisk, funktionell
och social integrering som metod (Grunewald 2010, 219, 223; Kaski et al.
2012, 262). Det var i samband med normaliseringsprincipen som med-
borgarskap for personer med utvecklingsstérning etablerades pa allvar
(Kjellberg 2002b, 187). Som en f6ljd av normaliseringsprincipen stipuleras
1971 i FN:s deklaration om réttigheter om psykiskt utvecklingsstorda, att de
har “sd lingt det Gverhuvudtaget dr mdojligt samma rittigheter som andra
medborgare” (Grunewald 2010, 212).

De forsta anstalterna for personer med utvecklingsstorning grundades i
Finland i bérjan av 1900-talet och antalet platser dkade fram till att lagen
angdende specialomsorger om utvecklingsstorda kom 1977. Vid den tiden

14



bodde i vart land ca 7600 personer inom malgruppen pa anstalt. (Seppédld
2010, 186.) Avveckling av institutioner kom igdng i Norden pa 1970-talet.
Norge stingde alla institutioner i mitten av 90-talet och Sverige fem &r
senare. (Tossebro et al. 2012, 135.) Ocksd i 6vriga Europa finns en allmén
trend att minska pd antalet institutionsplatser (EU 2010; Martinez-Leal et al.
2011, 859). Avinstitutionaliseringen har kommit ldngst i Skandinavien,
Amerika, Kanada, Storbritannien och Australien (Mansell & Beadle-Brown,
2010, 104). EU kommissionen gav 2009 ut en rapport om att stinga
institutionsvard i alla EU ldnder med motivering ménskliga rattigheter,
individens sjdlvbestimmande och kontroll &éver sitt liv (ARA 2012a, 4).
Stangning av anstalter kom igdng pa allvar i Finland f6rst 2010 i och med att
statsraddet har beslutat att fram till ar 2015 bygga 3600 bostdder for personer
med utvecklingsstérning som bor pé anstalter och hemma hos sina foréldrar.
Malsittningen med boendeprogrammet &r att ge mojligheter till individuellt
boende och stirka personernas delaktighet. (SR 2010.) Enligt statsradets
principbeslut (SR 2012, 19) skall ingen ar 2020 bo pa anstalt pd grund av

utvecklingsstorning.

Ideologin inom boende har sedan tidiga 1970-tal utgatt frén den lilla
gruppens princip. Tanken med den lilla gruppen var att den inte skulle vara
storre dn fyra personer sd att alla har majlighet att lira kdnna varandra och
att relatera till varandra motsvarande en ”storfamilj”. (Grunewald 2010, 221;
Ringsby Jansson 2002, 25.) Fram till 1990-talet var principen om den lilla
boendegruppen rddande och efter det blev det vanligt att bygga storre
boendeenheter (Seppild 2010, 191). Denna trend géller inte enbart i Finland.
Det finns tvartemot EU:s rekommendationer en trend i Europa mot re-
institutionalisering och &ven i de nordiska linderna byggs allt storre
grupphem och boendekoncentrationer (EU 2010; Téssebro et al. 2012, 138).
Samtidigt som maélet med individuellt boende stills finns tendens att skapa
boendekoncentrationer. Det &r ett exempel pad spdnningar mellan

maélséttningar och hur de tillimpas i praktiken.

Synen pé funktionshinder som en frdga om maénskliga rattigheter innebar
nya roller f6r personer som mottar service och personer som ger service. Vi
har tidigare utgétt frdn en medicinsk modell och sett funktionshinder som en

personlig egenskap som genom trdning skulle trédnas bort sa att personen
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skulle bli s& “normal” som mgjligt (Vehmas 2005, 77). Idag har vi en bred
biopsykosocial forstdelse av funktionshinder och betonar dven faktorer i
omgivningen som hindrar och méjliggor delaktighet (ICF 2003; CRPD 2006;
Bhaskar & Danermark 2006, 292). Genom FN-konventionen om ménskliga
rattigheter f6r personer med funktionsnedséttning (CRPD 2006) har fragor i
samband med funktionshinder allt mer borjat relaterats till ménskliga
rattigheter (WHO 2011, xxi). Ur ett medborgarperspektiv kan man férklara
funktionshinder som en grundrittighetsfrdga. Den férdndrade forstaelsen av
funktionsnedsittning och funktionshinder innebér ett paradigmskifte frdn en
helhetsomsorg dér personalens position &r stark, till en syn pé service som
bygger pa ménskliga rittigheter och grundrattigheter (jfr Konola et al. 2011,
33; SHM 2012).

Jan Tassebro et al. (2012, 144) hdvdar att en tid med New Public Manegement
(NPM)', som styrning och ledning av den offentliga sektorn, stirker en
ekonomisk redovisningsskyldighet p& bekostnad av politiskt ansvar. Det
utgor en risk for att servicen for resurssvaga personer forsamras samtidigt
som rattigheterna f6r brukarna betonas. Individualiseringen okar den
enskildas inflytande &ver sin egen situation, men leder & andra sidan till
forandrade krav pa den enskilda. Flera forfattare tar fram risken med
tendenser i samhillet dir resurssvaga personer har svart att f& sin rost hord
(Tideman 2000b, 65; Gynnerstedt & Blomberg 2004; 103; Raitakari 2002, 51;
Julkunen 2006, 219; Palola 2011, 287) och personer med utvecklingsstorning

kan rdknas hora till denna grupp.

Viégen mot medborgarskap f6r personer med utvecklingsstorning har varit
lang och dnnu finns manga hinder innan deras levnadsvillkor &r jamférbara
med befolkningen i 6vrigt (Lewin 1998; Tideman 2000b; Blomberg et al.
2010). I denna process har professionella ett ansvar att skapa forutsittningar

! Ett nytt forvaltningstinkande som new public management (NPM) och new gover-
nance (NG) foretrader, ser medborgarna som statens kunder och anvéndare av ser-
vice och inte som kallor for en politisk vilja. Den offentliga sektorn har ett ansvar att
producera service effektivt och kostnadsmedvetet. Medborgarna tilltalas i termer av
subjekt, aktivitet, rittigheter, 6verenskommelser, val och eget ansvar. Medborgarna
har rattigheter och ifall de kan utnyttja alla de informationskanaler som finns, sé kan
de skaffa en god forhandlingsposition gentemot experterna. (Julkunen 2006, 11, 274-
278.)
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for sjalvbestimmande och delaktighet (Ringsby Jansson 2002; Olin 2003;
Folkestad 2003). Som medborgare befinner sig sdledes personer med
utvecklingsstérning fortfarande i en utsatt position. Eftersom de hor till
gruppen personer med funktionsnedsittning som runt om i védrlden har
samre hdilsa, lagre utbildning och sdmre ekonomi &n personer utan
funktionsnedséttning (Corker & Shakespeare 2002, 15; EU 2010; WHO 2011,
xi; Vehmas 2014, 88) okar risken for att de blir andra klassens medborgare
(Phillips 2000, 38-42).

Vi befinner oss pd manga sitt i en brytningstid bade da det giller en
omorganisering av och férdndring av innehéllet i social service framfor allt
med betoningen pa sjdlvbestimmande. Detta aktualiserar etiska
férhallningssidtt och innebdr en omvérdering béde hos professionella och
brukare, med nya roller och positioner som foljd. I denna brytningstid &r det
viktigt att identifiera mekanismer och processer och beskriva hur de
manifesteras i de hdndelser som utgor vardagsverkligheten for personer med

utvecklingsstorning da de utovar sitt medborgarskap.

For att ta mig an brukarnas erfarenhetsperspektiv och de professionellas
perspektiv bestdr avhandlingen av tvd empiriska studier. Avhandlingen
inleds med att beskriva hur personer med utvecklingsstorning upplever sin
delaktighet och beskriver forutsdttningar och hinder f6r deras delaktighet pa
ménga omraden i vardagen. Denna del av avhandlingen &r en omarbetning
och vidareutveckling av min licentiatavhandling (Lindqvist 2008).
Personernas levda medborgarskap studeras genom deras eget perspektiv och
beskriver varlden siddan som den upplevs av dem. Forskningsansatsen &r
dérfor inspirerad av en hermeneutisk inriktning. En grupp av personer med
utvecklingsstérning har deltagit i forskningens olika skeden och fungerat
som ett resonansbrdade under forskningsprocessen. De har reflekterat kring
sin vardag och sin stdllning som mottagare av service inom organisationen
och hur de kan paverka servicen. De har som en del av en personlig process
fort fram sin sikt inom sin lokala milj6 och pa det séttet gett uttryck for sitt
medborgarskap (jfr Lister 2003). Deras bidrag visade pa vikten av att lyfta
fram personliga erfarenheter men 4ven vikten av att beskriva vardags-

situationer genom att inkludera institutionella ramar.
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Avhandlingen fortsdtter med att beskriva och identifiera bakomliggande
faktorer dd personer med utvecklingsstorning utovar sitt sociala
medborgarskap inom en boendekontext. Som ontologisk och epistemologisk
utgdngspunkt tas intryck frdn kritisk realism framst utifrdn Roy Bhaskar
(1975; 2006) och Berth Danermark et al. (2010). Studien har ett etnografiskt
forskningsperspektiv (jfr Brewer 2000) och for att oka forstaelsen for hur
vardagen levs inleddes denna forskning med observationer inom en
boendeenhet for att dérefter intervjua personalen. Boendekontexten ger
mojlighet att g& ndrmare in pad detaljer och studera samspelet mellan
handledare och hyresgister. Boendekontexten ger d&ven mojlighet att synlig-
gora den fysiska miljons mojligheter och hinder f6r delaktighet. Under
intervjuer med personal diskuteras observerade situationer kring
delaktighet. For att se pa vardagshdndelserna inte enbart som individuella
val speglas vardagshindelserna mot de normativa dokument som styr
verksamheten. Kritisk realism visar pa betydelsen av att personernas levda
medborgarskap skall betraktas ur flera olika nivder. I avhandlingens tva
empiriska studier beskrivs omstidndigheter pa psykologiska, psykosociala,
socioekonomiska och kulturella analytiska nivder och dirmed ges
mojligheter att betrakta medborgarskap ur flera nivder (jfr Danermark &
Coniavitis Gellerstedt 2004).

Avhandlingens syfte och frdgestillningar

Bade mottagare av service och professionella stdr infor utmaningen att hitta
nya roller och positioner i en féranderlig verksamhetsmilj6. Professionella
stdr infor utmaningen att ge en individuell service med Okat
sjdlvbestimmande for brukaren. For personer som mottar service bestar
utmaningen i att leva upp till de nya krav pd eget ansvar att styra sina liv
inom de ramar som lagar och styrdokument ger. Styrdokument har
mélsittning om sjélvbestimmande pa en hog nivd tex. ritten att vilja var
man bor och med vem, men vardagen bestar ocksd av sméa beslut som 4r av
betydelse f6r hur personerna upplever sitt medborgarskap (jfr Foucault 2003,
32; Rauhala 1992).

Syftet dr att undersdka hur vuxna personer med utvecklingsstérning
upplever, skapar och utovar sitt sociala medborgarskap. I studien granskas

situationer och frégestillningar som uppkommer i spdnningsféltet mellan
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sjalvbestimmande och paternalism och att identifiera de drivande krafterna
d& personer med utvecklingsstérning gor beslut i vardagssituationer och
férhandlar om stéd. Avhandlingen ger svar pd féljande fragor.

1. Hur upplever vuxna personer med utvecklingsstorning delaktighet i

sin vardag?

2. Hur visar sig forutsittningar och hinder for delaktighet for vuxna

personer med utvecklingsstorning inom vardagens olika arenor?

3. Vilka faktorer har betydelse d& personer med utvecklingsstérning

skapar och utovar sitt medborgarskap i en boendekontext?

Medborgarskap dr kopplat till en fysisk kontext (Lister 2003) och denna
forskning beskriver utifran ett situerat (bred vardagskontext och specifik
boendekontext) och interaktivt perspektiv socialt medborgarskap for en
grupp medborgare med funktionshinder. Genom att visa vilken betydelse
medborgarskap har i personernas liv, hur de upplever och férhandlar om
sina rattigheter, sin delaktighet och tillhorighet inom vardagens olika arenor,
ndrmar sig avhandlingen det levda medborgarskapsbegreppet (Lister 2003,
Lister et al. 2007).

Begreppet det levda medborgarskapet ger en bro mellan medborgarskap och
personernas vardagsliv (Cherubini 2011, 116). Med vardagslivet menar Bloch
(1991, 31) de aktiviteter genom vilka vi aterskapar oss sjdlva och det samhille
vi lever i. Vardagsliv omfattar kdnslor, handlingar, drémmar, kommuni-
kation, institutionella ramar osv. Vardagsverkligheten utgérs av den enskilda
personens verklighet och innefattar personen och den del av naturen,
samhdllet och kulturen som han eller hon vistas i dagligen (Ahrne 1981, 39).
Jag har nirmat mig vardagen dels genom att framstélla vardagen sdsom
personerna upplever den och dels koppla samman vardagsverklighet och
mekanismer pa olika nivder genom att fraga varfér vardagen for brukarna

ser ut som den gor.
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2
Metodologiska och teoretiska
utgangspunkter

2.1 Funktionsnedsattning och funktionshinder

Innan jag gar in p& avhandlingens metodologi och teoretiska utgdngspunkter
ar det nodvindigt att precisera hur funktionshinder forstds i denna
avhandling. Funktionshinder &r den begridnsning en funktionsnedséttning
innebér for en person i relation till omgivningen (Socialstyrelsen i Sverige
2013). Funktionshinder bygger pa idén om universalism. Nastan alla har i
nagot skede av livet tillfdllig eller bestdende nedsatt funktionsférméaga.
Funktionshinder ses inte som en personlig egenskap eller specifikt drag hos
en minoritet utan en del av ménskligt liv (human condition) (WHO 2011, 3;
Vehmas 2005, 11; ICF 2003, 12). World Health Organization (WHO 2011, 261)
raknar med att 15 % av vérldens befolkning har ndgon form av nedsatt

funktionsformaga.

FN-konventionen (CRPD) indikerar och definierar inte vilka personer som
kan rdknas tillhéra denna grupp. Konventionen inkluderar de personer som
har en langvarig bestdende fysisk, psykisk, intellektuell eller sensorisk
funktionsnedsittning men utesluter inte att stater kan inkludera personer
som har en funktionsnedsittning fér en kort tid. Inte heller Finlands
handikappolitiska program (VAMPO 2010, 3) definierar vem som hor till
gruppen personer med funktionsnedsédttning men ger konkreta
korrigeringsforslag som majliggor att alla skall ha lika méjligheter att leva i
samhdllet och delta i dess verksamhet. Personer med funktionsnedséittning
utgor en for heterogen grupp for att kunna behandlas som en social grupp
med en gruppidentitet (Danermark & Conniavitis Gellerstedt 2004, 343). I
forlangningen innebdr detta dven en service som utgdr fran individuella
behov. Som medborgare dr alla unika och sdsom VAMPO (2010, 35)
framstéller det dr personer med funktionsnedsittning férst och fraimst mén

och kvinnor.
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Olika modeller att forklara funktionshinder har paverkat de perspektiv pa
hur forskning har utférts under olika tider. Som en f6ljd av den sociala
modellen utgick handikappforskningen pa 1970-1980 talet framst i England
och Amerika fran att forstd funktionshinder som ett socialt och politiskt
fenomen (Vehmas 2005, 116; Walmsley 2004) och i ett post-modernt
perspektiv dven som en kulturell process (Danermark & Gellerstedt 2004,
340). Tom Shakespeare (2006, 198-199), Mairian Corker & Shakespeare (2002,
15) och Berth Danermark (2001, 303) anser att bdde den medicinska och
sociala modellen har viktiga bidrag d& det galler att f& kunskap om
funktionsnedsittning, aktivitet och delaktighet. Problem uppstér ifall man

begransar sig till enbart den ena.

Jag utgér fr&n en biopsykosocial modell for att forstd funktionshinder. Det
innebdr en kombination av bdde den medicinska och den sociala modellen
ddr funktionshinder forstds ur ett biologiskt, individuellt och ett socialt
perspektiv (ICF 2003, 23). ICF och metateorin kritisk realism har en liknande
biopsykosocial forstdelse av funktionshinder och funktionstillstdind (ICF
2003, 23; Bhaskar och Danermark 2006, 280). For att fanga komplexiteten med
funktionshinder 4r det viktigt att se sambandet mellan vérderingar, ideologi,
praktik, strukturer och politiska 16sningar och personernas egna upplevelser
(Vehmas 2010; 2014, 88) och att ta i beaktande mekanismer inom olika
kontexter och nivder (Bhaskar & Danermark 2006). Som exempel beréttar
Bhaskar & Danermark (2006) om en ung kvinna med &tstorningar. For att
forsta hennes situation maste man ta i beaktande biologiska (ritt diagnos),
psykologiska (bli tagen pa allvar, skam, skuld), sociala (4tandets sociala
karaktdr) och kulturella faktorer (matens betydelse i var kultur). Fenomenet
funktionshinder &r betjant av en forskning inom manga olika discipliner
(Danermark 2001; WHO 2011, 268; VAMPO 2010, 149).

2.2 Kritisk realism

For att fdnga komplexiteten med medborgarskap som politiskt koncept och
levd erfarenhet hos personer med utvecklingsstérning och for att forsta
funktionshinder enligt en biopsykosocial modell, har avhandlingen en bred
metodologisk och empirisk ansats. For att identifiera mekanismer som

hindrar och mojliggér medborgarskap har jag halvvédgs i forsknings-
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processen, i samband med insamlandet och bearbetningen av det empiriska
materialet for den fortsatta studien, tagit till mig den kritiska realismens
ontologiska och epistemologiska utgdngspunkter som végledning i
forskningsarbetet. Detta framst utifrdn den brittiske sociologen Roy Bhaskar
(1975; 1979; 2006) som startade den filosofiska traditionen kring kritisk
realism och wutifrin Berth Danermark (2001; 2006; 2008; 2010) vars
forskningsomrdde ligger inom handikappvetenskap.

Jag motiverar mitt val av kritisk realism som metateori med att den tar i
beaktande en verklighet som innefattar dven det vi inte direkt kan erfara.
Verkligheten &r differentierad och bestdr enligt kritisk realism av tre
doméner. Den empiriska doménen (empirical) handlar om vér uppfattning
av vad som verkligen hénder och vilka erfarenheter vi har av hindelserna.
Den faktiska doménen (actual) handlar om hidndelserna som sidana oavsett
om vi erfar dem eller inte. I verklighetens domén finns mekanismerna som
kan producera hindelserna (real). (Bhaskar 1975, 13; Danermark et al. 2010,
47.)

Omsorgsverksamhet bygger pa relationsarbete, men det villkoras av
organisatoriska och samhilleliga villkor (jfr Blom & Morén 2009, 87) och det
ar inom denna kontext som personerna utovar sitt medborgarskap i
avhandlingen. Fordelen med att anvdnda kritisk realism i avhandlingen &r
att den ger mojlighet att ta sig an medborgarskap med en bred ansats
eftersom kritisk realism inte dr reduktionistisk. Det betyder att verkligheten
kan forstds ur olika nivder och Bhaskar (1979, 126) varnar for reduktion till
endast en nivd. Verkligheten &r stratifierad sa till vida att mekanismer inom
olika skikt eller strata &r hierarkiskt ordande dar bl.a. ldgre strata kan besta
av biologiska mekanismer och hogre strata av mekanismer p& samhéllsniva
(Danermark et al. 2010, 103). Medborgarskap dr ett vitt begrepp och for att
studera det dr det nodvandigt att ta i beaktande personernas upplevelser
samt materiella, kulturella och politiska omstédndigheter (Lister 2007, 55).
Detta motiverar en ontologi som tar i beaktande en verklighet med olika
hierarkiska analytiska nivder; kulturell, socioekonomisk, psykosocial,

psykologisk och biologisk nivd (Danermark & Conniavitis Gellerstedt 2004).

Min forsta bekantskap med kritisk realism under en konferens i Olso med
Roy Bhaskar ar 2011 gav kopplingar till det sociala arbetets praktik badde vad
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géller synen pd samhillet och hur man f&r kunskap om den. Erfarenheten att
arbeta i ett mangprofessionellt team och med en individuell planering som
tar i beaktande hela personens livssituation gjorde det naturligt att i
forskning utgd fran en metateori med bade en differentierad och stratifierad
syn pa den sociala verkligheten. Kritisk realism utgér frdn 6ppna system déar
verkligheten 4r foérdanderlig och forskare skall forklara de mekanismer som
far saker att hinda. I dppna system finns alltid tillf4lliga omstidndigheter
(Stoehrel 2007, 47). Det sociala samhillet utgor ett 6ppet system och det &r
darfor svért att forutse sociala processer och hdndelser. Det betyder att fastian
vi kan férklara hur ndgonting fungerar sd kan vi inte forutse hur det kommer
att fungera. (Danermark et al. 2010, 114; Bhaskar 1975, 119.) Samma sak géller
for det sociala arbetets praktik. Som socialarbetare kénns det naturligt att
soka forklaringar for att kunna foresld atgidrder och att tillsammans med
personen fundera hur denna &tgdrd/metod fungerar under givna
férhallanden och vad det dr som gor att den fungerar (jfr Danermark 2013).
Positivisterna, i motsats till kritisk realism, soker efter samband mellan olika

variabler for att kunna forutse ett fenomen (Stoehrel 2007, 47).

Det realistiska i den kritiska realismen &r att den utgar fran att det existerar
en verklighet utanfér vdra begrepp om den, en djupdimension déir
mekanismerna finns (Danermark et al. 2010, 340). En innebo6rd av det kritiska
inom kritisk realism &r kritiken mot en platt empiricismen. Kritisk realism
kritiserar ocksa tendenser att individualisera eller sociologisera forklaringar
och den ser vetenskapens begridnsande mojligheter till universalistiska
sanningar (Danermark et al. 2010, 341). Kritisk realism 4r en foérklarande och
inte endast en beskrivande vetenskap (Bhaskar & Danermark 2006, 280), men
forklaringarna dr mer eller mindre sannolika och mekanismerna kan inte
studeras som lagbundenheter utan som tendenser (Danermark et al. 2010, 27;
Danermark 2001, 295). Det kan ses som svar pd Mats Alvessons & Kaj
Skoldbergs (2008, 116) kritik mot den héga ambitionen hos kritisk realism att
avsloja bakomliggande mekanismer och att kritisk realism &r alltfor
kategorisk. Maria Tapola-Haapala (2011, 42-43) lyfter upp samma dilemma
ur ett annat perspektiv. Hon for fram att det finns en risk att forskaren som
har som mal att forklara orsaker i enlighet med kritisk realism, kan sitta sig

6ver dem som han/hon forskar om och med. Tapola—Haapala hivdar att
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kritisk realism kan bli gammalmodig och auktoritért fastin det ger sig ut for

att vara emanciperande.
Sociala strukturer och agentskap

Sociala strukturer &r alltid den kontext i vilken handlingar och social
interaktion sker. Samtidigt utgor social interaktion den milj6 i vilken
strukturerna uppritthdlls eller férdndras. (Danermark et al. 2010, 135.)
Sociala strukturer finns pd alla nivder och omrdde. De kan tex. vara
organisations-, smagrupps-, kommunikations- och personlighetsstrukturer.
Med struktur menas inte enbart sociala strukturer, utan struktur avser den
inre sammansattning som gor varje objekt till vad den é&r t.ex. biologiska
strukturer. (Danermark et al. 2010, 85-86.)

Den sociala interaktionen dger rum mellan agenter som kan vara enskilda
individer men ocksa kollektiv eller grupper. Det finns en skillnad mellan
agenter, aktorer och personer. Agenter kan definieras som kollektiv som delar
samma levnadsforutsittningar. Sociala agenter ar alltid pluralis medan den
sociala aktoren &r singularis. Personer med utvecklingsstorning som far
boendeservice dr sdledes agenter inom omsorgskontexten och fungerar som
enskilda sociala aktorer. Aktoren definieras som en rollinnehavare och roller
innefattar interna relationer. (Danermark et al. 2010, 148-152.)Personerna kan
ha roller som brukare i forhdllande till organisationen, hyresgést i
férhallande till hyresvard och barn i forhéllande till sina forédldrar. Inom
dagcenter dér personerna har sin dagliga verksamhet och inom boende har
alla inte samma utgangspunkter. Personer med utvecklingsstorning kan som
brukare anses ha en mer utsatt position dn professionella. Det dr viktigt att se
vad aktéren gor och i studien gors detta genom att analysera
vardagshdndelser dédr personer med utvecklingsstorning och personal &r
aktorer. Personerna i studien har méjlighet att agera i relation till strukturella
villkor t.ex. lagstiftning, organisationskultur, rutiner. Medborgarskap
kopplar till agentskap genom att medborgarskapet ger rattigheter for
personer att verka som agenter och aktorer (jfr Lister 2003, 37) och en central
frdga dr hur personerna anvinder sig av sina réttigheter och vilket stod de

behéver.
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Enligt Bhaskars (1979, 46) transformationsmodell (figur 1) sker en analys skilt
for struktur och agent eftersom strukturer alltid féregar handling i tiden och
att handling i sin tur transformerar strukturen. Det innebér att dd personer
borjar fa service sa kommer de till en organisation med fiardigt inrutade
rutiner, regler, kommunikationskultur och fastigheter for daglig verksamhet
och boende. Dessa strukturer kan antingen begrinsa eller mojliggéra deras
medborgarskap. Genom personernas samverkan med professionella eller
andra aktorer (intresseorganisationer, anhoriga etc.) kan de fordndra eller

vidmakthélla strukturer.

Figur 1 Transformationsmodellen (Bhaskar 1979; Danermark et al. 2010)
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Transformationsmodellen utgor en forstaelseram da jag vid bearbetningen av
materialet ndirmar mig vardagliga hdndelser. Det 4r genom den sociala
interaktionen som sociala strukturer omformas eller uppritthalls
(Danermark et al. 2010, 150). Jag anvidnder inte begreppen agentskap och
sociala strukturer som sddana men ser personer med utvecklingsstérning
som aktorer som via férhandlingar formar och skapar sitt medborgarskap.
For att beskriva de krafter som finns bakom héndelserna och som gér dem
till vad de &r, anvéinder jag begreppen mekanismer, faktorer, omstidndigheter
och processer. For att identifiera dem har jag vid analysen anvént delar
hiamtade ur den kritiska realistiska forskningsprocessen (Blom & Morén
2009; Danermark et al. 2010). Vid bearbetningen av det empiriska materialet i
den andra studien har det betytt att for att forstd varfér hidndelserna ser ut
som de ser ut, har jag utéver de empiriskt observerade héndelserna dven

fokuserat pa de bakomliggande mekanismerna.
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Hermeneutik och kritisk realism

Bhaskar och Danermark (2006, 294) ser kritisk realism som en metateori som
kan inkludera bidrag frdn andra metateorier (double inclusiveness).
Forfattarna menar att det ar mojligt att dven i ett sent skede konstruera en
kritisk realism och utifrdn den konstruera en analytisk ram. Danermark et al.
(2010, 18) varnar anda for att inféra en metateori ad hoc eftersom risken tkar
att man blir inkonsekvent. Det dr ddrfor motiverat att beskriva hur kritisk

realism och hermeneutiken relaterar till och kompletterar varandra.

Den hermeneutiska inriktningen i den inledande studien &r att beskriva,
tolka och forsta hur personerna upplever sin delaktighet inom olika omraden
i vardagen. Det levda medborgarskapet tar sig uttryck i ord, erfarenheter och
handlingar. Hermeneutiken &r intresserad av att forstd vad fenomenet
innebdr for personerna (Odman 2007, 48). Inom den hermeneutiska
traditionen finns méinga uppfattningar om hermeneutik 4r en speciell
vetenskaplig metod eller en grundldggande filosofi (Hallberg 1999, 74). Jag
redogér inte ndrmare for de olika tankeriktningarna inom hermeneutiken
utan lyfter fram forforstaelsen, kontextens betydelse och den hermeneutiska
cirkeln for att oka forstdelsen for personernas egna upplevelser av

medborgarskap.

Forforstdelse  betyder att forskningsresultaten inte endast ér
forskningsresultaten i sig, utan bygger pa vara tidigare erfarenheter och finns
i den forstdelse som fods hos forskaren under sjdlva forskningsprocessen, och
med vars stod han/hon lyfter vissa fenomen upp som resultat d& forskaren
analyserar och teoretiserar sitt forskningsdmne. Det &r viktigt att
medvetengora sina forutfattade meningar och préva om tolkningarna
paverkas av dem. Man skall systematiskt prova olika méjliga tolkningar tills
man funnit den mest rimliga. (Sjostrém 1994, 82; Odman 2004, 75.) I kapitlet
om forskarpositionen behandlas hur tidigare yrkeserfarenhet péverkar

forskarrollen.

Forstdelse av mening sker alltid i ett sammanhang eller i en kontext. Varje
tolkning &r delar beroende av helheten och vice versa. Pendlingen mellan del
och helhet i tolkningsprocessen kallas for den hermeneutiska cirkeln eller

spiralen. Forskaren behéver en referensram for att tolka materialet.
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Referensramen bestdr av forforstielse som kan bestd av teorier, erfarenheter
eller insikter. Forforstdelsen forandras under forskningsprocessen. Varje
foreteelse maste forstds i sin kontext. (Sjostrom 1994, 86; Odman 2004, 80-83.)
Den hermeneutiska cirkelns betydelse syns i att intervjufrdgorna har berort
detaljer och helheter. Mina ménga bestk pa arbetscenter gav mojlighet att bli
bekant med arbetsmiljon och med personernas sociala nitverk. Vid
bearbetningen av det empiriska materialet har jag tagit i beaktande kontexten
och sett vad det betyder for den enskilda personen och vad det betytt
generellt genom att jamfora olika personers beréttelser. Vid bearbetning av
materialet har jag sokt stod for min tolkning i samarbetet med stodgruppen
samt jamfort resultat fran tidigare forskning (jfr Sjostréom 1994, 86) och fran
min yrkeserfarenhet. Den hermeneutiska cirkeln beskriver ocksd val mitt
arbetssétt att analysera materialet under hela forskningsprocessen och
aterkoppla teori och empiri. Genom att ge en allmén bild ver personernas
vardagsvillkor har jag synliggjort kontexten kring den kunskap som skapas i

denna forskning.

Hermeneutiken forstds vanligen som en forstdelse- eller tolkningsladra
(Hallberg 1999, 73). Ocks& kritisk realism utgér fran att for att forstd och
forklara den sociala vérlden behéver vi som samhallsforskare tolka och forsta
vilken mening hindelser har for médnskor (Danermark et al. 2010, 341). Jag
har markt att gransen kan vara diffus mellan att beskriva och tolka (Kvale
1997, 170) och att forklara och tolka. Tolkningar innehaller ofta férklaringar
och det hinger samman med att vi maste forklara for att forstd och for att
kunna férklara ndgot méste vi ha forstatt det vi férklarar (Odman 2004, 75).
Jag positionerar denna forskning som beskrivande men med en forklarande

ambition.

Den kritiska realismen priglas av en stark hermeneutisk ddra. For att kunna
forklara den sociala védrlden méste vi tolka andras tolkningar och forsta
vilken innebérd hédndelser har f6r dem. Den tydligaste skillnaden mellan
kritisk realism och hermeneutiken &r att hermeneutiken begransar sig till det
observerbara medan det enligt kritisk realism finns mekanismer som vi inte
kan observera men som vi indirekt kan f4 erfarenhet av genom att de far
saker att hianda. (Danermark et al. 2010, 29, 340.) Kritiska realismens kritik

mot hermeneutiken &r sdledes att den begrénsar sig till ytfenomen (Seldén
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2005, 232). P4 grund av kritiska realismens ”dubbla inkludering” har det
varit mojligt att inkludera studien om personernas upplevelser av sin
delaktighet i avhandlingen for att bredda beskrivningen av deras

medborgarskap.

2.3 Medborgarskap

Medborgarskap har ingen enhetlig definition. Allmént kan man sdga att
medborgarskap beskriver forhéllandet mellan staten och enskilda individer
och mellan enskilda individer inom staten (Lister 2003, 3). I var
medborgarskapslag (FFS 2003/359) definieras medborgarskap som “ett
rittsligt forhdllande mellan individen och staten som anger individens stillning i
staten och med hjilp av vilket de viktigaste rattigheterna och skyldigheterna i
forhdllandet mellan individen och staten bestims”.

Medborgarskapsbegreppet har anvints da handikapprorelsen har kdmpat
mot social, ekonomisk och politisk exklusion (Lister 2003, 76). De
medborgerliga rittigheterna har formulerats som sjdlvbestimmande och
tillganglighet men framst av allt som en kénsla av tillhorighet, vilket
inkluderar delaktighet (Lister et al. 2007, 9). Man har &ven hédnvisat bade till
en diskurs om erkdnnande av olikheter och till en mer traditionell diskurs

om en socioekonomisk politisk omférdelning (Lister 2003, 90).

Avhandlingen fokuserar pd de enskilda personernas ”lived citizenship”
inom olika ”spaces and places” (Lister 2003, 3). Lister (2007, 55) refererar till
Hall & Williamson (1999) och menar att levt medborgarskap innebdr den
betydelse medborgarskap faktiskt har i personens liv och de sitt pa vilka den
sociala och kulturella bakgrunden och materiella omstiandigheter pédverkar
deras liv som medborgare. Detta innefattar ocksa hur personerna upplever
och forhandlar om sina rittigheter, sin delaktighet och tillhorighet i det
dagliga livet utgdende frén sin position i samhillet inom en given kontext.
Aven Isin & Turner (2002, 4) hivdar att medborgarskap borde ses som en
social process med betoning pa normer, praktik, upplevelser och identitet.
Avhandlingen beskriver sdlunda personernas subjektiva medborgarskap och
handlar om deras levda medborgarskap och hur de som medborgare agerar i
vardagen inom olika sociala arenor (jfr Jacobson Pettersson). Helena
Jacobson Pettersson (2012, 53) tolkar i sin avhandling utifrén Lister (2003) det
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levda medborgarskapet inte som en teori utan som en praktik, i meningen av
vad socialt medborgarskap och social delaktighet betyder fér ménskor i
vardagen. Vardagligt uttryckt kan man beskriva det som kéinslan av att hora

ihop och att leva tillsammans med andra (Korsgaard 2001, 10).

Den brittiske sociologen T. H Marshall &r den forskare som oftast refereras
till gédllande medborgarskap. Enligt honom bestdr medborgarskapet av tre
komponenter kopplade med rittigheter; civilt medborgarskap (rdtten till
yttrande, till att tdnka fritt, till &gande, till att sluta avtal och rétt till rittvisa),
politiskt medborgarskap (rdtten att delta i val och att kunna bli vald) och
socialt medborgarskap (rdtten till ekonomisk vélfard, sikerhet, att delta i det
sociala livet och att leva i enlighet med standarden i samhillet). Marshall ser
att institutioner sdsom utbildningssystem och social service dr kopplade till
socialt medborgarskap. (Marshall 1964, 71-72.)

Marshalls tankar har vidare utvecklats f6r att béttre motsvara raddande
samhdllsférhallanden. Idag talar man om ekonomiskt medborgarskap,
ekologiskt medborgarskap och medborgarskap relaterat till arbete, etnicitet
och kon. (Lister 2003, 24; Gynnerstedt & Blomberg 2004, 20-21.) Kristina
Karlsson (2007, 49) som forskat kring personer med funktionsnedsattning
myntar begreppet “det samtalande medborgarskapet” som en dimension av det
sociala medborgarskapet. Hon menar, p4d samma sitt som Peter Dahlgren
(2006, 268), att det idag handlar om att utéva ett individuellt
brukarinflytande i direkta offentliga moéten dar samtalskompetensen blir allt
viktigare. Aven Norman Fairclough et al. (2010, 412) ser medborgarskap som
en kommunikativ aktivitet som tvingar oss att istéllet for att ha en forutfattad

mening om vad medborgarskap dr (is), se hur medborgarskap girs (is done).

Medborgarskap som status och praktik. Lister behandlar medborgarskap som en
status och praktik. Medborgarskap som status innebdr att vara (to be)
medborgare och ha de réttigheter som dr nodvéndiga for att ha makt dver sitt
eget liv och for politiskt och socialt deltagande. Medborgarskap i praktiken
ar att utova (to act) sitt medborgarskap och till fullo anvdnda sig av sina
rattigheter. (Lister 2003, 42.) Medborgarskapet ger réttigheter for personer att
verka som agenter. “Such a conceptualisation of citizenship is particularly
important in challenging the construction of marginalised groups as passive victims
while keeping sight of the discriminatory and oppressive political, economic and
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social institutions that still deny them full citizenship.” Réttigheter tolkas och
férhandlas genom politisk eller social aktivitet och i den processen finns
risken att personer som dr marginaliserade kommer till korta. (Lister 1998, 6.)
Alla som har en status som medborgare dr jimstillda géllande rittigheter
och skyldigheter (Marshall 1964, 84), alltsd& hoér jamlikhet obetingat till
konceptet medborgarskap. Foreliggande avhandling behandlar med-
borgarskap som politiskt koncept men fokuserar pa medborgarskap som
praktik och vilken betydelse medborgarskap har i personernas liv. Lister
foretrdder ett feministiskt perspektiv och hennes bidrag till med-
borgardiskussionen ligger i att hon lyfter upp medborgarnas olika utgangs-
punkter och politiska, sociala och ekonomiska faktorer da de férhandlar om

sina réttigheter.

Medborgarskap som idé. Medborgarskapet innehdller element av exkludering
och inkludering. En medborgare var frén borjan en person som bodde i
staden med rattigheter och skyldigheter i motsats till folket som bodde pa
landsbygden (Isin & Turner 2002, 5). Lister (2003, 44) tar fram att processen
med inklusion och exklusion &r kédrnan i medborgarskap som status och
praktik. Malet f6r medborgarskap &r inklusion med ansprdk pa universalism
och for att undvika en falsk universalism skall vi strdva efter en universalism
som tar i beaktande méngfald och olikheter. (Lister 2003, 68.) En “politics of
solidarity in difference” stirker mojligheter for inklusion pad en teoretisk,
praktisk och politisk nivd (Lister 2003, 81). En sddan politik bygger pa
differentierad universalism, som utgdr frén att jamlikhet innehaller olikheter.
Jamlikhet och olikhet &r inte oforenliga, det blir det endast om jamlikhet far
betydelsen av att vara likadan. Differentierad universalism kan mota olika
gruppers begrdansade medborgarskap genom att det tar i beaktande deras
skilda villkor och behov. (Lister 2003, 91, 97-98.)

Medborgarskapets traditioner. Medborgarskap har olika innebdrder beroende
av inom vilken politisk, kulturell eller social kontext det anvdnds. Lister
(2003, 6) skiljer mellan tvd historiska traditioner; den deltagande
republikanska traditionen (civic republicanism) och den liberal-sociala
rittighetstraditionen. Den moderna tidens klassiska liberala syn foretrdds av
Marshall (1964) som betonar rittigheter. I motsats till den social liberala

traditionen som vill 6ka de sociala rittigheterna vill neo-liberalism limna
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over ansvaret till personen sjdlv att kora sina egna intressen. Inom
socialdemokratin som fOretrdds av den nordiska véalfirdsmodellen &r
rattigheterna universella. Lister ser risken med att den liberala traditionen
foretrdder en falsk wuniversalism eftersom de medborgerliga sociala
rittigheterna inte &dr universella och inte moter behovet hos socialt och
ekonomiskt marginaliserade personer. (Lister 2003; Lister et al. 2007, 50-52;
Voet 1998, 42; Schuck 2002.)

Den republikanska modellen representerar en reaktion mot individualism
och liberalt medborgarskap. Den betonar skyldigheter och deltagande och
utgdr frén att alla medborgare ar involverade i samhillets beslutsprocesser.
Med sambhillet menas alla sammanhang dd& méanskor kommer samman.
Rittigheter i sig &r inte tillrdckliga utan de madste forsvaras och utvidgas
genom forhandling, politisk aktivitet och aktiv kollektiv politik “for the good
of the wider community”. (Lister 1998, 6; Lister 2003, 25-29, 36; Dahlgren 2006,
269.) Lister tar avstdnd frdn den republikanska traditionen eftersom den
utgdr fran att alla har mer eller mindre likadana méjligheter att utéva sitt
medborgarskap. Varken den republikanska eller liberala traditionen
erkdnner att personer har specifika behov och villkor d& de utévar sitt
medborgarskap. (Lister 2003, 41; Lister 2007.)

Jacobson Pettersson (2012, 52) tolkar att differentierad universalism stir for
den liberala traditionen om fri och lika rdtt men ocksd for en forstdelse av
medborgaren som aktivt handlande subjekt. Agentskap, som medborgarnas
agerande i egna och gemensamma fragor, bildar en link mellan de tva
traditionerna (Lister 2003, 6). Aktivitet, frihet, delaktighet och individuella
intressen forekommer som nyckelord inom bada traditionerna. Det &r
nodvandigt att ndrmare granska hur dessa forhaller sig till medborgarskap

for personer med utvecklingsstorning.
Aktivt medborgarskap

Det &r inte mojligt att undgd en diskussion om aktivt medborgarskap
eftersom det ingdr som mal inom de flesta dokument och det blir nédvéndigt
att definiera hur det forhéller sig till kontexten i denna avhandling. Det finns
tvd diskussioner som kopplar till aktivt medborgarskap. Den forsta ar

betoningen pa mangfald och allas rétt att vara olika. Den andra diskussionen
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kopplar till behovet att kora sina egna intressen. Bida diskussionerna

relaterar till valfrihet.

Begreppet aktivt medborgarskap anvands allt oftare. Det anvédnds bade inom
den konservativa som den radikala traditionen. Idén om aktivt
medborgarskap inom konservativa kretsar i UK betonade betydelsen av
frivilligt arbetet samtidigt som nedskarningar av offentlig service pagick.
(Lister 2003, 23; Lister et al. 2007.) Nikolas Rose (2005, 164) skriver att idén
om aktivt medborgarskap med ansvar, skyldigheter, ansvar och
forvantningar, uppstod pd 1980-talet som en motsdttning till passivt
medborgarskap. En aktiv medborgare agerar utifran sitt eget livsprojekt och
utifrdn sina rittigheter som konsument pa marknaden. I Finland uppstod i
mitten av 1990-talet diskussionen om aktivt medborgarskap som en f6ljd av
strukturella fordndringar inom vélfdrdsstaten och brister inom det
universalistiska socialskyddssystemet (Katisko 2011, 32). Aven lan Martin
(2003, 568) och Rut Lister et al. (2007, 63) ser statens fordndrade roll som
orsaker till diskussionen om aktivt medborgarskap och hédvdar att goda
medborgare méste mer och mer borja ldra sig att ta hand om sig sjidlv och
vaka Over sina egna intressen. I utkastet fran 2010 for den nya
socialvardslagen anvinds begreppet konsumentmedborgare (Palola 2011,
293) och dven om begreppet dr ersatt med kund (asiakas) i det slutliga
lagforslaget for socialvdrd (Regeringsproposition 2014), sd visar det pa en
trend att se medborgare som kunder i vélfirdssamhéllet med betoning av

medborgarnas egen aktivitet.

Aktivitet dr centralt vid aktivt medborgarskap. Aktivt medborgarskap kan
beskrivas som deltagande i sitt eget samhaélle och ndrmiljo och att ménskor
arbetar tillsammans for att forbattra sin egen livskvalitet. I denna process ar
nagon form av politisk kompetens till nytta. (Lister 2003, 24, 40; Houten van
& Jacobs 2005, 642.) Grunden att verka som medborgare liaggs redan vid
grundutbildningen och fortsdtter som 4r en ldroprocess som innehaller
férsok och misstag och dér erfarenheterna kommer fran vardagslivet
(Marshall 1964, 81; Dahlgren 2006, 273). Justitieministeriet f6ljer samma linje
och menar att aktivt medborgarskap inte uppstar av sig sjilv utan man maste
skapa det. For det krdvs kunskaper och grundliggande firdigheter men

genom att delta sa ldr man sig att delta. (Justitieministeriet 2013.)
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Idén om aktivt medborgarskap har formats av en manlig, vit medelklass och
ett vésterlandskt sitt att leva. Aktivt medborgarskap uttrycks i ett sprdk om
aktivitet, produktivitet och kapacitet och lamnar inte mycket utrymme for en
grupp av médnskor som behover omsorg och dr sarbara. Detta sprék tar heller
inte hansyn till skillnader mellan ménskors behov, forméga eller aktivitet.
Personer med funktionsnedséttning maste bevisa att de kan moéta krav fran
samhillet, och inte tvdrtom, och i den processen konfronteras de med
motstridiga krav. Man maste visa sig kompetent for att fa delaktighet
samtidigt som man skall visa sig vara i behov av service. Med den strategin
kommer personer med funktionsnedsittningar alltid att f6rbli andra klassens
medborgare. (Lister 2003: Houten van & Jacobs 2005, 644-645.) S& liange
mangfald/olikhet kopplas enbart till marginaler s& finns risken for en
indelning i férsta och andra klassens medborgare. Vi mdste ddremot utga
fran att vi alla 4r olika pa olika sdtt och att vara annorlunda &r normen.
(Phillips 2000, 41.) Inte heller Lars-Christer Hydén et al. (2003, 322) ser
mansklig olikhet i sig som problematisk. Problemet &r da vart sociala
samspel samt vardagliga och institutionella liv i stor utstrdckning bygger pa
standardiseringar och normaliseringar. Min forstdelse av  aktivt
medborgarskap i avhandlingen &r att personer med utvecklingsstérning far

stod att utéva och forma sitt medborgarskap pé egna villkor.
Delaktighet som element inom medborgarskap

Det levda medborgarskapet handlar om d& personerna férhandlar om och
tillskriver betydelse for medborgarskapets tre element; rittigheter och
skyldigheter, tillhorighet och delaktighet (Lister et al. 2007, 168). Delaktighet
ar sdledes starkt kopplat medborgarskap. Delaktighet tillsammans med
sjalvbestimmande och paternalism ger mojlighet att greppa vardagens olika

situationer da personer med utvecklingsstorning &r i behov av stod.

FN:s standardregler frdn 1993 (Hjelm-Wallen & Thalen 1995) definierar
delaktighet och jamlikhet som en process som leder till tillgénglighet nir det
géller service, aktiviteter, information och dokumentation. I utkastet till nya
socialvédrdslagen definieras delaktighet som individens kénsla av tillhérighet
och hans/hennes mojligheter att ta del av och péverka sina egna drenden,
samfund och samhille utefter egna resurser (Regeringsproposition 2014,
147). Delaktighet innebér, att man har inflytande 6ver nér, hur och var
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aktiviteter sker i olika sammanhang (Granlund et al. 2004, 6). Bertil Skold
(1997, 23, 30) som forskat om delaktighet f6r personer med
barndomssynskada definierar delaktighet som “att fid vara med pd de arenor
som dr utmirkande for samhillslivet” och fann att ett viktigt kriterium &r att
personen upplever delaktighet som andra. Delaktighet i ICF (2003) innebar
en persons engagemang i en livssituation. Med engagemang menas att delta,
att ingd i eller att vara involverad inom ett livsomrade, att vara accepterad
eller att ha tillgéng till nodvéandiga resurser. Den subjektiva erfarenheten av
engagemang kommer till uttryck som en kénsla av tillhorighet. Men férutom
en subjektiv erfarenhet &r rétten till delaktighet och att goéra beslut i det
sociala, ekonomiska och det politiska livet en medborgerlig rattighet (Lister
1998, 6). Man kan sammanfatta delaktighet som likvérdiga levnadsvillkor for
personer med eller utan funktionsnedsittning (Tideman 2004, 123).

Delaktighet 4r séledes frdga om upplevelse och en process dir personen i
ndgon man &r aktiv. Men delaktighet betyder inte alltid att genomféra en
aktivitet. Aven personer som passiva deltagare kan uppleva delaktighet och
engagemang i kdnslomaéssiga och intellektuella aktiviteter (Molin 2004b, 53).
I ICF é&r aktivitet och deltagande identiska handlingar betraktade ur olika
perspektiv. En aktivitet innebdr, att en person utfér en uppgift eller en
handling. Aktivitet handlar om vad en person kan utféra och delaktighet
handlar om att personen faktiskt utfor en handling i praktiken. (ICF 2003.)
Det innebdr att personen for att vara delaktig dven har vilja och motivation
att vara delaktig (Nordenfelt 2002, 518) och ndgon grad av sjdlvbestimmande
kan ses som en forutséttning f6r delaktighet.

Sjdlvbestimmande och paternalism som komponenter till medborgarskap

Autonomi anvédndes fran boérjan i en grekisk politisk kontext for att
karaktdrisera ett oberoende frén tyranni och utlindskt styre. Autonomi
betecknas idag som oberoende och forméga att styra sitt liv utan
utomstdende dominans. (Reindal 1999, 354.) Kopplat till medborgarskap som
sociala rattigheter méste autonomi inte forstds enbart ur en individuell niva
utan som en social dimension (Lister 2003, 17) innehéllande bl.a. rittighet till

sjdlvbestimmande inom socialservice.
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Man kan forstd personlig autonomi pad tvd olika sidtt. Det traditionella
synsittet dr att gora en aktivitet utan hjalp. Det andra &r att ha kontroll och
inflytande pd sitt dagliga liv och att f& det stdd man behover for att gora
informerade val 6ver vad som sker och hur det sker. (Barron 2001, 431-432;
Lister 2003, 7; Reindal 1999, 353.) I avhandlingen anvinder jag
sjdlvbestimmande f6r bdda synsdtten eftersom det dr det begrepp som
anvinds i vardagen. I klientlagen (FFS 2000/812) ses sjdlvbestimmande som
att personens 6nskemdl och &sikter respekteras och att personen skall ges
mojlighet att delta i och pédverka planeringen och genomférandet av sin
sociala service. I forslaget till sjdlvbestimmandelag anvéands sjdlv-
bestimmande i betydelsen att besluta om sin vird och service (SHM 2014a,
116). Michael Wehmeyer betonar att sjdlvbestimmande &r starkt kopplat
personens till vilja och avsikt att handla fo6r att kunna péverka sin
livskvalitet. Formdgan att utova sjdlvbestimmande &r fér personer med
utvecklingsstorning beroende av stodet frdn omgivningen, egna férmdagor
och resurser. (Wehmeyer 2005, 117-119.) Isynnerhet f6r personer som &r
sarbara dr sjilvbestimmande ett “two-ways” ansvar och inte enbart en fraga
om individuell férméaga (Reindal 1999, 365).

Det dr svart att behandla sjdlvbestimmande utan att g& in p& beroende,
oberoende, paternalism och informerat samtycke. Om 4n Solveig Reindal
(1999, 353, 364) lyfter fram att oberoende i vésterldndska viarlden forknippas
med att klara sig utan hjilp, s& strdvar vi som medborgare inte efter
oberoende utan efter dmsesidigt beroende. “Malet ir inte det totala oberoendet —
det dr en omdjlighet och knappast ens onskvdrt” (Brusen 2005, 99). Karin Barron
et al. (2000, 149) hdvdar att beroende uppkommer dd man &r i behov av
andras hjdlp men det utesluter inte sjilvbestimmande som innebér att man
kan fatta beslut om sin situation och om nér, hur och av vem hjilpen ges.
Genom att oberoende och sjdlvbestimmande sammanblandas kan det leda
till att omgivningen forvantar sig att en person med funktionsnedséttning
skall ”kvalificera” sig for ratten till sjdlvbestimmande genom att visa att
hon/han faktiskt dr oberoende. Alla 4r vi mer eller mindre beroende av
andras hjélp och det dr dédrfor fel att relatera beroende enbart till en svaghet
hos medborgare (Lister 2003, 109).
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Sjdlvbestaimmanderétten kan begransas ifall personens beteende skadar
andra, personens handling péverkar andras sjdlvbestimmande eller
personen saknar forméga att forstd information och fatta beslut (Nikku 1997,
53). Under dessa omstindigheter kan det férekomma paternalistiska
handlingar. En paternalistisk handling &r riktad mot en person och
genomfors i syfte att gagna personen men utan dennes informerade
samtycke. Det informerade samtycket betyder att individen fér en tillracklig
méngd information och att informationen skall ges i en sddan form att
personen forstdr den. Personen méste forstd innebérden i handlingen och
dess konsekvenser for att kunna ge sitt informerade samtycke.
Paternalistiska handlingar kan ocksd innebédra att en professionell styr
brukaren i en riktning som han/hon inte sjilv har valt och pd sd sitt via
Overtalningar far brukaren att gora ett visst val. (Nikku 1997, 44, 56- 58.)
Nagot slag av tvdng dr sdlunda kopplat till paternalistiska handlingar. Men
Tziporah Kasachkoff (1994, 3-5) skiljer mellan en paternalism som &r
patvingad och en som inte dr patvingad. Till icke patvingade handlingar
rdaknar han da personen i férvdg kommit Gverens om att hindras i sin
aktivitet t.ex. att roka. Den péatvingade paternalismen som sker utan
personens informerade samtycke &r krdnkande och Overtrdder personens

frihet och sjélvbestimmande.

Aktivt deltagande i sambhillslivet &r inte rimligt att forvénta sig av alla
medborgare med eller utan funktionsnedsittning. Formdgan att gora
informerade val i alla de fragor vi stdlls infor i vardags och arbetsliv &r
begriansat. Vi behover alla bli mer eller mindre representerade av andra
auktoriteter. Det vill sdga det behévs den godtagbara paternalismen da
personen inte kan eller vill utdva ett direkt sjdlvbestimmande och beslut gors
mot personens vilja for att skydda henne. (jfr Karlsson 2007, 81-83, 90.) Aven
Barbro Lewin (1998, 226) talar f6r att det behévs en ny sorts paternalism, dar
personalen  aktivt tolkar behoven och lotsar klienten igenom
myndighetsdjungeln, vardagslivet och servicesystemet. Hon hdvdar att “det
behbvs mer paternalism for att starka den enskildes autonomi”. Det nya
lagforslaget i Finland om sjdlvbestimmande betonar att brukaren skall fa
stod att fatta beslut och som en sista utvdg ndmns paternalistiska beslut
(SHM 2014a). Inom en omsorgspraktik har personalen ett ansvar att ge

brukarna méjligheter att gora informerade val. Aven forskarens ansvar dr att
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tillforsakra sig deltagarnas informerade samtycke i synnerhet i en forskning

dér deltagarna &r i en utsatt position.

2.4 Deltagarorienterad forskning

Synen pd funktionsnedsittning och funktionshinder som en ménsko-
rattsfrdga och &dmnet for denna forskning, ndmligen delaktighet och
medborgarskap, styr in forskning pé en form av deltagarorienterad forskning
som engagerar dem som forskning berdr. “"Nothing about us without us”
(Walmsley & Johnson 2003, 95) &r ett slagord som har anvénts inom
internationell forsknings- och praxissammanhang och som ocksd nu rotas i
den nationella kontexten. Personer som berors av forskning skall delta som

subjekt och inte som objekt.

Ett flertal artiklar i Forenta Nationernas Konventionen om maénskliga
rattigheter for personer med funktionsnedséttning, utmanar direkt eller
indirekt forskare att inkludera personer med utvecklingsstorning i forskning
(CRDR 2006; Johnson 2009). Finlands handikappolitiska program tar
stéllning till att personer med funktionsnedséattning mer systematiskt skall fa
sin rost hoérd i forskning (VAMPO 2010). Erdtman et al. (2012, 879)
konstaterar att &ven i Sverige har deltagarorienterad forskning inte fitt en
framtrddande stédllning. Europeiska handikapporganisationer anser att
forskning ligger langt fran vardagslivets behov och de efterlyser en storre
beredskap inom den akademiska varlden att engagera representanter fran
brukarorganisationer att delta som jamstéllda partners i forskning (Priestley
etal. 2010, 743).

Speciellt brittiska forskare stdr bakom en emancipatorisk och brukarstyrd
forskning som bygger p& den sociala modellen for att f6rsta funktionshinder.
En sddan forskning kédnnetecknas av ett jamlikt férhallande mellan forskare
och deltagare. Mélet &r en kunskapsproduktion som é&r till nytta och
motsvarar deltagarnas behov och vars mal ar att forbéttra livet for personer
med funktionsnedsittning och f4 till stdnd en férdndring mot ett samhille
som inkluderar alla (Barnes 1992; Walmsley 2004; Shakespeare 2006; Johnson
2009; Williams 2011; Northway 2014). Handikapporganisationerna kunde
fungera som finansidrer och organiserare av forskning (Zarb 1992; Oliver

1992). Det &r en skillnad mellan deltagarorienterad och emancipatorisk
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forskning. Deltagande forskning (PR, participatory research) kan ses som en
mellanled mot emancipatorisk forskning (Gilbert 2004, 301) satillvida att
inom deltagarorienterad forskning har forskaren en mer framtrddande roll
(Walmsley 2004).

Karaktaristiskt for deltagande forskning dr att forskningsfragorna definieras
av bade personer utan och med funktionsnedséttning och att de tillsammans
arbetar med en kollektiv analys. Allianser som primért kontrolleras och &r
under kontroll av personer med funktionsnedsittning, bildas mellan
personer med funktionsnedsittning, forskare och andra experter. (Cocks &
Cockram 1995.) Deltagandet for personer med funktionsnedsittning i
forskning kan innebéra allt frén att de far information om forskning och dess
resultat, de deltar i datainsamlingen, har insyn i hela forskningsprocessen,
deltar i besluten om vad som skall undersdkas till att de haller hela
forskningsprocessen i sina hinder (Starrin 1993; Chappell 2000).
Arbetsfordelningen mellan deltagare och forskaren dr att alla bidrar med det
de &r bast pa. Deltagarna dr bést pé att definiera problemen och beskriva sin
situation och forskaren kan vara bédst pd att analysera det insamlade
materialet och vet hur man fér rapporten publicerad. (Dahlgren 1993; Abell
et al. 2007; Flood et al 2012.) Det dr viktigt att det framkommer vem som har
gjort vad (Walmsley 2004).

Walmsley & Johnson (2003, 64) bendmner en forskning, ddr personer med
utvecklingsstorning dr aktiva deltagare och inte enbart informationskillor,
for inkluderande forskning. De stéller foljande kriterier f6r en inkluderande

forskning.

*  Forskningsproblemen maéste komma frdn (men inte nédvéndigtvis
vara initierade av) personer med utvecklingsstérning

* Forskning skall driva personernas intressen: forskaren skall stélla sig
pa samma sida som personer med utvecklingsstérning.

* Forskning skall ske i samarbete och personer med utvecklings-
storning skall vara involverade i forskningsprocessen.

* DPersonerna skall ha nagon form av kontroll &ver processen och
resultaten.

* Forskningsfrdgorna, processen och rapporten méste vara tillginglig
for personer med utvecklingsstorning.
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En inkluderande forskning kan karaktiriseras enligt ovanstdende kriterier
som en mellanform mellan emancipatorisk och deltagarorienterad forskning.
Det bérjar finnas en tradition av att personer med utvecklingsstorning deltar
som medforskare eller erfarenhetsexperter i forskning (bl.a. Rodgers 1999;
Nummelin et al. 2000; Knox et al. 2000; Williams 2011; Turk et al. 2011;
Bentley et al. 2011; Hakala 2014). Det finns ocksd exempel fran bla.
Storbritannien, (Northway 2014), Island (Bjornsdottir & Svensdottir 2008),
Sverige (Cech 2001) och Irland (Johnson 2009) pd samarbete mellan forskare

inom universitet och personer med utvecklingsstorning.

S&som Kerstin Gynnerstedt och Barbro Blomberg (2004, 43) kan jag bendmna
foreliggande forskning som forskarstyrd men med delaktighet.
Forskningsfrdgorna har formulerats av mig som forskare. Efter att jag har
analyserat materialet har jag presenterat resultaten for brukare och personal.
Avhandlingen é&r inte framstélld i en tillgédnglig form f6r brukarna och de har
svért att ta till sig resultaten. Avhandlingen innehdller deltagarorienterade
inslag genom tex. att en stodgrupp som bestdr av personer med
utvecklingsstorning deltar i forskning, av att brukare intervjuar brukare samt

att resultaten aterforts till brukare och personal.

2.5 Forskarpositionen

Att klargora sin egen position som forskare &r viktig. Forfattaren kan inte
vara osynlig och egna erfarenheter formar alltid forskningens
fragestdllningar. Forskarens bakgrund har betydelse 4dven under
datainsamlingen, vid bearbetningen av materialet och vid rapporteringen.
Kritisk realism, en hermeneutisk inriktning, deltagarorienterad forskning och
praktikforskning betonar kontexten och forskaren &dr en del av kontexten
eftersom han/hon &r bérare av férestillningar, kunskaper och praktiker som
hon delar med resten av samhillet (jfr Walmsley & Johnson 2003, 42; Selden
2005, 94). Som en del av forskningens validering &r det viktigt att redogéra

f6r min position och min forférstéelse.

Jag har under ménga &r arbetat som socialarbetare inom Karkulla
samkommun. Samkommunen upprétthdlls av ett trettiotal svensk- eller
tvdsprakiga kommuner och har som huvuduppgift ar att producera
svensksprikig service foér personer med utvecklingsstorning och deras
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familjer i enlighet med lag angdende specialomsorger om utvecklingsstorda
(FFS 1977/519). Dessa tjanster dr handledning och radgivning, boende,
korttidsvard och dagverksamhet. Under olika skeden av forskningsprocessen
har jag alternerat mellan arbetet som socialarbetare och forskare.” Vid
slutskedet av forskningsprocessen var jag inte anstélld vid den organisation
som undersoks vilket gjorde att jag upplevde mig mer objektiv gentemot den
organisatoriska kontexten. Vid etnografiska studier pédverkar forskarens
bakgrund det datamaterial som forskaren samlar in under observationer
(Brewer 2000, 59) och min egen erfarenhet har fungerat som en kompass for
vilka fragor jag faste mig vid under observationerna. Vid bearbetningen av
materialet har jag som forskare péverkat vilka mekanismer jag sokt (jfr Jokela
2011). Jag mairkte att jag sdg pd hiandelserna sett ur personalens perspektiv
eftersom min bakgrund gjorde det ldtt att identifiera mig med personalen.
Det dr som Blomberg (2006, 28) pastdr “som forskare kan jag inte ha
brukarinformanternas perspektiv, det perspektivet har endast de sjalva”. Vid den
inledande studien formades min forforstaelse i dialog med personerna under
hela forskningsprocessen men jag kan dndd konstatera att perspektivet i

avhandlingen &r forskarsocialarbetarens.

Det finns férdelar men dven risker med att forska inom egen organisation
och ha yrkesrelaterade erfarenheter Min ldnga arbetserfarenhet har gett en
kulturell kompetens och bred forstelse av fenomenet. Olin (2003, 33)
bendmner det som en inomkulturell kompetens och ndgot som ger forskaren
en speciell blick for att upptdcka meningsbarande sammanhang. Jag har som
Olin (2003) mérkt att forskning kan bli alltfér normativ och att den kunskap
som forskning ger, inte nimnvart skiljer sig fran de uppfattningar som redan
existerar inom verksamhetsfiltet. Aven Marten Soder (1995, 233) varnar for
en normativ filla som innebér att man redan pé forhand ha tagit stéllning for
eller emot en foreteelse. A andra sidan 4r det inte mgjligt att som forskare
vara fullstdndigt vdrdeneutral (Danermark et al. 2010, 74). Vehmas (2014, 88)
pastar att for att forbattra livsvillkor f6r personer med funktionsnedsattning
bor handikappforskning inom samhaillsvetenskapen vara normativ. Det
krdvs en kritisk reflektion for bli medveten om sina forutfattade meningar
(Coghlan & Brannick 2001) och detta har inneburit att jag under

% Under delar av 2006-2007 och 2012-2013 har jag varit anstélld som
forskarsocialarbetare vid Mathilda Wrede-institutet.
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forskningsprocessen omvirderat mina tidigare erfarenheter och mina

normativa uppfattningar.

Som forskare och mottagare av service delar vi pd gemensam historia sett
frén olika perspektiv. Forskare som &r nira de frdgor och de personer som
deltar i studien kan ha vara svart att stélla sig utanfér och kritiskt granska
praktiken (Coghlan & Brannick 2001, 55). Jag har varit med om att bygga upp
de strukturer jag nu undersoker och det har paverkat min position som
forskare. En annan svarighet &r att det finns element hos samhills-
vetenskapen som dr kritisk mot vardags-kunskapen och praktiken (Sayer
1992, 39; Danermark et al. 2010, 74-75; Julkunen 2011) och detta kan uppfattas
som kritik mot arbetskamrater. Praktiker kan &ven kidnna sig frimmande mot
akademiskt sprak (Shaw & Lunt 2012; Danermark et al. 2010, 73). Folkestad
(2003, 27) har markt att personalen dr mindre kritisk till forskningsresultat
ifall de uttrycks i begrepp som ligger néra deras erfarenhet och som de sjilva
anviander men for att Oka forstdelsen maste forskaren ocksd anvianda
abstraktioner pé en hogre niva. Rollen som forskare och praktiker inom egen
organisation &r sdledes inte helt konfliktlés och innehéller lojalitetskonflikter
till ledningen, personalen och de personer som mottar service. Jag har forsokt
l6sa dessa konflikter genom att inkludera personerna som mottar service i
forskning men det fanns dédremot inte intresse hos organisationens ledning
att delta i en konsultativ grupp. Katariina Hakala (2014) beskriver en
forskning som trots en forankring inom organisationen uppfattades som
kritik och dér forskaren blev orolig huruvida detta skulle inverka negativt pa

deltagarna i studien.

Fordelen med min egen yrkeserfarenhet dr att tilltradet till forskningsmiljon
varit enkel och den har haft betydelse for skapandet av fortroende till
personal och brukarna. Personalen har delat med sig sina
tillkortakommanden och beskrivit situationer da de stitt infér dilemmat

mellan brukarnas sjidlvbestimmande och deras trygghet.

2.6 Etiska overvaganden

Medborgarskap handlar om delaktighet och sjdlvbestimmande och de skall
ocksa synas inom de etiska 6vervdgandena. Avhandlingen f6ljer de etiska
principer som Dalton & McVilly (2004) har sammanfattat fér en forskning om
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och med personer med utvecklingsstorning. Personernas upplevelser och
erfarenheter har bidragit med kunskap till forskning och jag har varit upp-
méarksam pa fragestédllningar som berort informerat samtycke, anonymitet,
frivillighet och behov av lattillgénglig information. Karkulla samkommun,
FDUV (Forbundet de utvecklingsstérdas Vil) och Foérsamlingsférbundet
bildar ett etiskt rdd som haft mojlighet att kommentera forskningsplanen.
Kérkulla samkommun har gett forskningslov f6r bdda studierna (24.04.2006;
15.12,2009; 15.3.2011).

Under forskningsprocessen stélldes jag inf6r tvd motstridiga principer, rédtten
till sjalvbestimmande och den etiska principen om att samhillets svagaste
medlemmar méste skyddas mot utnyttjande. En fraga att ta stéllning till har
varit om fordldrarnas skriftliga samtycke behovs till att deras vuxna barn
deltar i forskning. Min bedémning har varit att de sjdlva kan fora sin talan
och forsta sakens betydelse. Jag blev stdrkt i min beddmning efter att jag
traffat alla brukare som deltog i forskning och konsulterat Foérbundet
Utvecklingsstorning r.f. (Seppéld 2007). Arthur Dalton & Keith McVillys’
(2004, 62) rekommenderar att vuxna personer med utvecklingsstorning sjdlva
bestdimmer om sitt deltagande efter att ha fatt tillracklig information, men de
kan uppmuntras att diskutera med anhériga innan de fattar beslut. Aven
Lotta Lofgren-Martenson (2003, 48) gjorde en bedémning av
intervjupersonernas réttsliga formédga dvs. skapade sig en uppfattning om
personen sjdlv kan ta ansvar ver sina handlingar efter att ha fitt information
pa rdtt sdtt. Brukarna i bada studierna har fétt tvd brev som berdttar om
studien i samband med att de gav sitt medgivande till att delta i studien. Det
ena brevet riktar sig till dem sjélva och det andra till f6réldrar, anhoriga och
intressebevakare. Breven var skrivna pé standard sprdk och pd litt last och
brukarna kunde delge breven och diskutera innehdllet med sina anhdriga
eller med personal. 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

forskning med dem.

I den forsta studien har jag sdsom Seidman (1998, 51) foreslar slutit skriftliga
avtal med intervjupersonerna och med medlemmarna i stédgruppen. Inga

skriftliga avtal gjordes med brukare som intervjuades av brukare men alla

42



fick skriftlig och muntlig information i bérjan av intervjun. Efter att studien
slutfordes gav alla medlemmar i stodgruppen och alla intervjupersoner
forutom en, sitt skriftliga tillstdnd att anvanda materialet i doktors-
avhandlingen. Jag bedomde att en av deltagarna var i det skedet sa instabil
att han inte skulle utsdttas for att ta stdllning till ett skriftligt samtycke.
Eftersom jag i ett tidigare skede fatt hans muntliga samtycke har jag anvént
material fran intervjuerna med honom. Att forska med och om personer med
utvecklingsstorning krdaver ett ansvar att kora deras intressen. Min
bedémning blev efter mycket dvervdgande att det var viktigt att ldta hans
rost komma fram. Jag 6vervidgde ifall jag skyddar honom, mig som forskare
eller professionella. Han har delat med sig av sina erfarenheter med hopp om
att ndgot kan fordndras och som forskare har jag ansvaret att den kunskap
som hans deltagande bidragit med f6rs vidare till praktiken.

Alla informanter i avhandlingen har haft méjligheter att under den tid som
intervjuerna och observationerna pégick vilja att inte delta. Allmidnna
resultat frdn den fOrsta studien har behandlats med stodgruppen. I
forskningsprocessens slutskede presenterade jag resultaten fran den andra
studien pad ett personalméte, men inte enskilt med informanterna.
Informanterna skall ha mojlighet att dra bort delar av intervjuerna en viss tid
efter intervjuerna (Seidman 1998, 54) men de uppgifter som har har lamnats
fram till dess kan utnyttjas i forskning (Forskningsetiska delegationen 2009,
5). Informanterna i den andra studien deltog i forskning i egenskap av
professionella och inte som privata personer. Ifall en onskan om att ldsa
rapporten innan den publiceras skulle ha framkommit under personalmétet
sa skulle informanterna haft mdjlighet att ta stéllning till deras bidrag i

framstédllningen.

Vid den andra studien Overvidgde jag om jag skulle be om skriftligt
informerat samtycke av hyresgisterna for att gora observationer pd ett
boende. Inga skriftliga 6verenskommelser har gjorts inom boendeenheten
med hyresgister eller med professionella om observationerna eftersom det
racker med muntligt samtycke (Forskningsetiska delegationen 2009, 5).
Tillstdind av foretrddare for deltagare i forskning rdcker ifall
forskningsfradgorna inte &r av privat eller etisk kénslig natur och forskning

utfors inom ramen f6r ordinarie uppgifter. Foretrdadaren kan vara en
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organisation. (Forskningsetiska principer 1990, 9-10.) Denna forskning har
inte gjorts inom ramen fér mina arbetsuppgifter som socialarbetare men
eftersom personerna fatt skriftlig och muntlig information och kunnat
avbryta sin medverkan i forskning har jag beddémt att inga skriftliga avtal
behovs.

Efter att ha l4st Linda Dyes et al. (2007, 168) studie om informerat samtycke
har jag fast speciellt vikt vid huruvida jag har gett deltagarna i studien
mojligheter att forstd inneborden i forskning. Forskarna som representerade
klinisk psykologi kom fram till att av 102 vuxna deltagare i deras studie hade
endast 5,9 % mdojligheter att forstd innebérden med informerat samtycke. Av
den orsaken betonar Lois Cameron och Joan Murphy (2007) att for att alla
skall ha mojlighet att sdga ja eller nej till att delta i forskning behéver de tid
att fatta beslutet och forskarna médste anvidnda sig av olika former av
kommunikation. Jag har forsokt géra samtycket tydligt bl.a. genom att dterga
till avtalet och meningen med denna forskning flera ganger under
forskningsprocessen. Helt sdker pé att jag har hyresgdsternas informerade

samtycke kan jag inte vara.

Avhandlingen innehéller manga svdra metodologiska och etiska dilemman.
Aven om temat dr medborgarskap och perspektivet syftar att ta fram
brukarnas erfarenheter finns det alltid en risk for att reducera personer med
utvecklingsstorning till objekt. Det kan ske genom att mina val av begrepp
och teoretiska konstruktioner for att beskriva deras delgivna erfarenheter blir
fraimmande for dem. For att minska denna risk har jag bearbetat den
inledande studien sd att utéver beskrivningar av personernas berittelser har

mera utrymme getts at deras egna formuleringar och uttryck.

Lofland et al. (2006, 28) uppmanar forskaren att stilla tva etiska fragor; skall
denna fraga i denna kontext bli utforskad, &r denna forskning till nytta och &r
det jag som skall vara forskaren? Fragorna giller i synnerhet forskning som
beror utsatta grupper. Som svar pd Loflands forsta frdga hjélper
brukarmedverkan forskaren att nd de fragor som é&r relevanta. Aven Riitta
Granfelt (1998, 18-19) som forskat om hemldsa kvinnor, frdgar sig om hon
har fullmakt att fora sina informanters talan. Granfelt motiverar sin fullmakt

med att de behéver ndgon som hjdlper dem att f& sin rost hérd. Den
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motiveringen géller ocksd dd jag gor forskning med och om personer med

personer med utvecklingsstorning.

Som forskare skall man vara medveten om att den aktivitet du gor paverkar
forskningsresultaten (Gronfors 1982, 82; Fangen 2005, 31) och man kan
hamna med i konflikter mellan motstridiga grupperingar. Jag upplevde béde
lojalitetskonflikter och “etisk baksmilla” med kénsla av skuld vid
bearbetningen av materialet (jfr Gronfors 1982, 83; Lofland et al. 2006, 27). Jag
kénde tacksamhet till de professionella och brukarna som hade latit mig som
forskare komma in och observera deras arbete och liv. I bérjan var jag
forsiktig att kritiskt granska personalens arbete efter att de delat mig sig av
hindelser som de kidnt som problematiska. Vid observationerna skall man
inte virdera utan behandla vérderingarna som fakta (Fangen 2005, 31). Det
blev aktuellt dd jag maérkte att personalen pratade finska for att inte
hyresgdsterna skulle forstd. Det &r att inte frdga om att utpeka enskilda
personer utan att i analysen ta fasta pd kulturella, historiska och strukturella
faktorer (jfr Ringsby Jansson 2002, 116; Hakala 2014). Kritiska resultat skall
dessutom férklaras analytiskt och inte framstillas pa ett stimplande och
fordomsfullt sétt (Forskningsetiska delegationen 2009, 12).

Marja Holmila (2005, 23) anser att som forskare inom en organisation
behover forskning inte direkt vara till nytta for den enskilda organisationen
utan forskning lyfter upp allméngiltiga drag som indirekt gagnar enheten i
det langa loppet. Satka et al. (2005) och Saurama & Julkunen (2009) betonar
att forskning i praktiken har som mal att skapa kunskap som medfér nytta
for praktiken. Vid en diskussion om forskningens praktiska relevans inom
socialt arbete dr det viktigt att fasta uppmarksamheten pé olika intressenter;
brukarna, professionella, organisationen, politiker och forskare. Brukaren har
intresse av att f4 sd bra service som mgjligt. Organisationen och politikerna
delar ett intresse av evidens och utvdrdering. Praktikern har ett intresse av
att 16sa sociala problem. Forskaren har intresse att uppfylla krav péd en
forskning som staller sig kritisk till rédande uppfattningar samt att integrera
teoretiska begrepp och abstrakta analyser pa det praktiska arbetet. (Uggerhgj
2011.) Personalen uttryckte vid den forsta kontakten behov av reflektion
kring enskilda hyresgésters och gruppens behov vid maltiderna. Som ett svar

mot personalens uttryckta behov bidrar avhandlingen med allmidnna
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faktorer som har betydelse vid olika vardagliga sammanhang da hyresgéster

och personal férhandlar om stod.

Néar man undersoker en organisation mdste man fran fall till fall avgora
identifierbarheten. Den som kénner till verksamheten kan dock identifiera de
personer som deltar i studien. Av den orsaken kan inte personerna lovas
fullstindig anonymitet. Seidman (1998, 56) varnar f6r att intervjuer inte helt
kan garantera en anonymitet. P4 grund av problem med det informerade
samtycket har jag varit man om att i avhandlingen sikra anonymiteten hos
personerna som deltagit i denna forskning. I synnerhet inom begrinsade
miljéer som de finlandssvenska sammanhangen ar risken att bli igenkdnd
stor. Jag har namngett den organisation inom vilken jag utfért denna
forskning men inte namngett de enskilda enheterna och &ndrat

personuppgifterna sa att de inte kan igenkénnas.
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3
Upplevelser av delaktighet i
vardagen

3.1 Studiens genomfdrande

Avhandlingen inleds med en studie som beskriver hur vuxna personer med
utvecklingsstérning upplever sin delaktighet pa olika omraden i vardagen.
Det handlar om att fatta beslut i vardagen, planera och paverka sitt liv,
arbeta, bo, tillbringa sin fritid och om sociala relationer. Personerna i studien
far stéd inom ménga av dessa omraden i vardagen och som mottagare av
stod har de en stillning som brukare.’” Av den anledningen férekommer
bendmningen brukare i denna studie trots att det hos personerna sjélva finns
ett motstdnd emot begreppet. Jag har forsokt undvika brukare men det har
inte alltid varit mojligt. Studien ger svar pa hur de upplever sin delaktighet
och vilka f6rutséttningar och hinder f6r delaktighet det finns inom vardagens
olika omrdden. Genom att visa vilken betydelse medborgarskap har i
personernas liv, hur de upplever sin delaktighet och tillhorighet i vardagen

ger studien en beskrivning av deras levda medborgarskap (Lister 2003, 2007).

Inom litteraturen och praktiken férekommer olika uttryck f6r mélgruppens
funktionsnedsattning; utvecklingsstérning eller kognitiv- eller intellektuell

funktionsnedsattning. I engelsksprakiga ldnder anvdnds “learning

3 Man kan vélja begrepp beroende pa om man som Anders Printz (2003, 51) sorterar
in personer som nyttjar vélfardstjanster enligt vilka valméjligheter de antas ha, eller
sasom Tapio Salonen (1998, 47) utgéende fréan vilken roll de har som medborgare i
motet med den kommunala servicen. Brukarrollen kan ses som en mellanform mellan
konsument och klient. Att ha en roll som brukare medger medagerande och infly-
tande. Begreppet klient kan anvédndas antingen i rittsliga sammanhang for en upp-
dragsgivare med en stark stéllning eller anvandas for en person som ér i beroende
stéllning till en samhéllsinstitution och blir féremal f6r hjilp och behandling (Salonen
1998, 46; Mo6ller 1996, 24). Som en kund kan personen vilja emellan olika alternativ.
F& personer inom offentlig service har emellertid alternativ att vélja mellan och det &r
darfor missvisande att anvdnda begreppet kund. (Printz, 2003, 52.) Som brukare &r
medborgaren medansvarig och delaktig (M6ller 1996, 24). Brukare &r sdledes inget
rattsligt begrepp utan beskriver personens stéllning gentemot servicen. Férdelen med
brukare begreppet ar att det leder tankarna bort frdn en passiv mottagare av service
till ett sjdlvstdndigt handlande subjekt.
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disability”, “learning difficulty”, ”intellectual disability” eller ”intellectual
impairments” (Williams 2011, 4). I Finland och Sverige har de egna
intresseorganisationerna gatt in for att anvdnda begreppet utvecklings-
storning for funktionsnedsattningen (FUB 2014; Grandell 2014). Det ar
problematiskt att anvdnda begreppet intellektuell eftersom det litt kopplas
till intelligens, som inrymmer forutom logisk-matematisk ocksd rumslig,
musikalisk, social och reflekterande intelligens.4 Inom avhandlingen anvinds
begreppet personer med utvecklingsstérning. Utvecklingen &dr en process
som fortgdr under storre delar av livet och &r delvis beroende av miljon. Det
ar darfor ofta svart att definitivt ta stdllning till graden av
funktionsnedsattning, men allmént delas graden av utvecklingsstérning i
latt, mattlig eller svdr utvecklingsstorning. (Kaski et al. 2012, 19-20.)
Avhandlingen beror svensksprékiga personer med utvecklingsstorning. For
dem é&r Karkulla samkommun idag den storsta enskilda serviceproducenten

som ger service pd svenska at ca 1000 personer.

Tabell 1 Den forsta studiens design

inom vardagens

11 intervjuer da bru-

tervjuer med stan-

Kontext Empiriskt material Metod Analys
Delaktighet som 11 intervjuer med Kvalitativ deltagar- Tematisk in-
ett element till personer med ut- orienterad forskning, | nehallsanalys
medborgarskap vecklingsstorning. temaintervjuer och in- | med herme-

neutiska inslag

olika omraden kare intervjuar bru-

kare

dardiserade frage-
formuldr

2006- 2007

Empiriskt material

Det empiriska materialet bestdr av intervjuer med brukare. Jag har intervjuat
personerna med temaintervjuer och som ett resultat av samarbetet med
brukarna gjorde brukarna egna intervjuer med andra brukare. Jag har triffat

forskningsdeltagarna pa arbetscenter under knappa tva ar vilket innebér att

* Gardner, Howard (1983) Frames of Mind: The Theory of Multiple Intelligence
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jag fick en inblick i deras arbetsvardag och larde kidnna deras arbetskamrater,
personalen och arbetet inom arbetscenter. Arbetscenter finns i ett hoghus-
och smahusomrdde, dit det &r Iitt att komma med allmidnna
kommunikationsmedel. Huset &r inte planerat som dagcenter utan har
tidigare verkat f6r annan offentlig verksamhet. Huset 4r relativt slitet men
utrymmena dr stora och ljusa. I huset, som bestar av tvd vaningar, finns flera
arbetsrum, matsal, kék och samlingsrum. Maten bestills utifran. Koks-
gruppen skoter om disk och kaffeservering. Totalt har ca femtio personer sin
dagliga verksamhet helt eller delvis i huset. Verksamheten bestér av olika
koks-, hantverks-, ute- och underleverantdrsarbeten samt av skapande och
terapeutisk verksamhet. Personalen bestdr av forman, arbetsledare och

arbetskonsulenter for arbete med stod.
Intervjuer med personer med utvecklingsstorning

Studien innehaller intervjuer med fem personer med utvecklingsstérning
som far service fran Kérkulla ssmkommun. Medlemmarna i stédgruppen har
gett forslag pa tretton personer som de ansag att kunde delta i forskning. Det
ar att rekommendera att forskaren tar den forsta kontakten till personerna
(Seidman 1998, 39-40). Jag valde de fem forsta och triffade dem for att hora
om de hade intresse att delta i en intervju. Alla fem uppfyllde de
urvalskriterier for intervjupersoner som jag hade stillt upp (jfr Kjellberg
2002a, 35):

1. Den vuxna personen far ndgot slag av service enligt lagen angdende

specialomsorger for utvecklingsstorda.
2. Vikan fora ett samtal utan att anvanda tolk.

3. Personen &r i ett sddant hilsotillstdnd att det dr lampligt att delta i en

intervju.

Antalet intervjupersoner var inte bestimt pé& forhand. Ifall personerna
intervjuvas flera ganger och kommer frén liknande strukturella och sociala
forhallanden s& tilldts fédrre intervjupersoner (Seidman 1998, 48).
Intervjupersonerna, fyra mén och en kvinna, var i dldern 30-53 &r. En av dem

arbetar helt utanfor arbetscenter och bor rétt si sjdlvstindigt. De Ovriga
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jobbar helt eller delvis inom arbetscenter och bor med sin familj och pa

gruppboende.

Samtliga intervjuer skedde pd arbetscenter och det {51l sig darfér naturligt att
personerna pratade om frdgor som relaterar till dagcenter. Intervjuerna
bandades och tog mellan 45-60 minuter Fyra personer intervjuades tva
ganger och en person tre gidnger. Under den fOrsta intervjun berdttade
intervjupersonen om sina tidigare erfarenheter av skola, hem och arbete, den
andra intervjun sokte efter detaljer i vardagen och den tredje intervjun
inneholl reflektioner kring samtalen under de tidigare intervjuerna (jfr
Seidman 1998, 11-13). Mélsittningen var, sdsom 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.

Min erfarenhet att géra en uppféljande intervju ar positiv. Den gav mig och
intervjupersonerna mojlighet att ldra kdnna varandra béttre. Under den
uppfoljande intervjun kunde vi f6lja upp det som kom fram under forsta
samtalet och foérdjupa vissa fragestillningar. Men det viktigaste var, att det
var mojligt for intervjupersonerna att uppehdlla sig vid &mnen sa ldnge de
onskade och pé det sittet styra innehallet i samtalen. Jag fick en kénsla av att
alla intervjupersoner hade funderat pa vad de ville beritta och “pratade ut”

under forsta intervjun och fick ”sin historia” berittad under tva intervjuer.

Under de forsta intervjuerna var jag orolig for om jag far svar pa
forskningsfragorna och stillde darfér direkta frdgor som jag tolkade hade
med delaktighet att gora. Detta véckte irritation hos intervjupersonerna.
Malet for intervjun dr, sdsom Seidman sdger (1998, 3), inte att fa svar pa
fragor utan att forstd personernas erfarenheter. Under de senare intervjuerna
kdnde jag mig friare att lata personerna prata fritt och hade en stérre tilltro
till deras egna beréttelser. Allmédnt kunde mdérkas att de frdgor som
personerna sjdlva tog upp engagerade dem, och de fragor jag tog upp

svarade de pd utan storre entusiasm.

Under intervjuerna har jag forsokt vara sd 6ppen som mdajligt och fri frén
mina forutfattade meningar och min roll som socialarbetare. Som forskare

har jag lyssnat och tagit del av deltagarnas erfarenheter utan att atgérda,
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forklara och ge information. Det dr viktigt att ta deras ord pa allvar och
respektera deras egna uppfattningar (Walmsley & Johnson 2003, 41). Om jag
ansett att intervjupersonen haft fel uppgifter eller méarkt att ett missférstdnd
uppstdtt mellan personen och omgivningen, har jag inte rittat
honom/henne. De har ritt till sin upplevelse. Det jag ddremot gjorde var att

be dem diskutera fragan vidare med den person som fragan berérde.

Intervjupersonerna hade ibland svart att skilja mellan min roll som forskare
och socialarbetare trots att jag inte verkade som socialarbetare inom deras
region. Detta konkretiserades under en intervju dér en person tog fram en
Onskan om att oftare besdka sina anhoriga. 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. Som
forskare bor man vara medveten om att intervjun &r en intervention som

sitter igdng processer hos intervjupersonerna.

Under intervjun hade jag tidvis svért att hinga med i intervjupersonernas
berittelser. Det var svart for mig att folja tankegéngen. Flera talade mycket
snabbt och ibland otydligt. De antog att jag kdnde de praktiska frdgorna
kring deras vardag, sdsom personer och platser. De anvidnde foérkortningar
och ndmnde personer vid namn, vilka jag hade svdrt att placera i sitt
sammanhang. Vid transkriberingen av intervjuerna har jag maérkt flera
missforstand, framst frdn min sida, och en frustration hos intervjupersonerna
over mina f6ljdfrdgor. Analysen &r inte ett isolerat stadium utan skall
genomsyra hela intervjustudien (Silverman 2005, 152). Den ideala intervjun
tolkas i stort sett under sjdlva intervjun. (Kvale 1997, 185.) Under intervjun
stdllde jag ibland foljdfrdgor “tolkar jag dig rdtt?”, ”"uppfattar jag ratt?”,
“menar du att?”. Med foljdfrdgorna ville jag vara sdker pa att jag forstatt vad
intervjupersonen menat och ge dem mdjligheter att forkasta eller bekrifta

mina tolkningar.
Samarbete med stodgruppen

Inom ramen for deltagarorienterad forskning har jag samarbetat med en

stodgrupp som bestdr av fem personer med utvecklingsstorning som &r
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medlemmar i ett brukarrdd.” Kérkulla ssmkommun har tillsatt &tta brukarrdd
for att oka brukarinflytandet. Radets uppgift &dr att bevaka att den fysiska,
psykiska och sociala miljon motsvarar servicetagarnas behov, ge forslag till
forbattringar och bevaka att principen om medbestimmande f6ljs av

personalen vid verksamhetsenheterna. (Karkulla samkommun 2007a.)

Stodgruppen har deltagit i utformningen av intervjuguiden for
temaintervjuerna och av de standardiserade intervjufrdgorna, gett forslag pé
intervjupersoner, bidragit med sina egna erfarenheter av delaktighet, bidragit
till en del vid tolkningen av datamaterialet och fungerat som ett
resonansbride under forskningsprocessen. Efter att ha varit verksam Gver
tjugo ar som socialarbetare inom den organisation déar jag forskar, ar jag en
del av den segregerande historien och mina motiveringar till val av
forskningsmetodik rimmar vil med Walmsleys (2004, 69) pastdende om att
inkluderande forskning har drivits av en &terupprittelse av tidigare och
nuvarande oréttsvisor. Som praktiker finns en ambition att fordndra

exkluderande vardagsvillkor.

Jag har tréffat hela stodgruppen sju génger och dérutéver tvd medlemmar
atta gdnger under ett och ett halvt ar. For att ge forutsittningar for verklig
medverkan i forskningsprocessen krdvs det tid, engagemang av forskaren
och ett drligt reflekterande 6ver i hurudan grad verkligt deltagande sker i
forskning (jfr Walmsley 2004: McClimens 2008). P& grund av maktobalansen
finns det en risk att forskaren leder deltagarna fram till kunskap i stallet for
att stdda dem att artikulera sin egen kunskap och expertis (Evans & Fischer
1999, 350). Uttryckt med deltagarnas ord “serious research is not about being led,
it’s about being kept on the right track. Talk with us not at us” (Abell et al. 2007,
124).

Flera tréffar med hela gruppen skulle sékerstilla deltagarnas delaktighet vid
skapande av kunskap. Hinder for att triffa hela gruppen oftare har varit att
medlemmarna bor pd olika orter och dr i behov av taxi, vilket jag inom mitt
forskningsprojekt inte haft resurser att betala. Bristen pad ekonomiska

resurser for resor och deltagararvoden samt tidsresurser &r hinder som flera

® Sedan 2013 heter radgivande kommissioner inom Kérkulla samkommunen brukar-
rad.
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forskargrupper har mott (Abell et al. 2007; Northway et al. 2014; McClimens
2008). En fordel med att medlemmarna ocksd har varit medlemmar i ett
brukarrdd &r att dess sekreterare har ordnat de praktiska arrangemangen
kring resor och moéteskallelser. P4 sd sitt har behovet av stédperson for
deltagarna varit mindre om &n Onskvart for att kunna gd igenom material
infor vara triffar. Flood et al. (2012) ser att stddperson for deltagarna &r en
forutséattning for deltagarorienterad forskning. “Arguably for people with
learning difficulties a skilled supporter is as vital as a wheelchair is to a person who
is unable to walk” (Walmsley 2004, 66). Men det finns inget enda ratt sétt att
gora inkluderande forskning utan det &dr beroende pa kontexten med
forskningsdmne och resurser hos forskaren och medforskarna (Walmsley
2004).

Brukare intervjuar brukare

Tva medlemmar i stodgruppen var spontant intresserade av att fungera som
intervjuare. Jag var osdker pd hur andra brukare skulle forhélla sig till att bli
intervjuade av sina arbetskamrater med temaintervjuer. Jag fragade en
person hur han forhaller sig till att jag och en av hans arbetskamrater deltar i
intervjusituationen. Hans 6nskan var att gora intervjun pa tu man hand med
mig. Darfor bestdr datamaterialet av tva slags intervjuer, temaintervjuer och
ett frageformuldr med svarsalternativ f6r brukarnas intervjuer (se bilaga 3).
Da brukare intervjuar fungerar det bast da frageformuldret ar klart
strukturerat och d4 svaret skall skrivas ner (Nummelin et al. 2000, 55). Darfor
har brukarna och jag tillsammans gjort frageformulidret med svarsalternativ.
Frageformulédret gjordes utifrdn Granlunds et al. (2004) checklistor for
egenbedémning av  delaktighet enligt ICF. Delaktighets, och
aktivitetsdimensionen bedéms i ICF inom nio omrdden. Omradena beskriver

aspekter pa hur en person fungerar i sin livssituation:

* Lirande och tillimpning av kunskap

* Allménna uppgifter och krav

* Forflyttning

* Personlig vard

*  Hemliv

*  Mellanmiénskliga interaktioner och relationer

*  Utbildning, arbete och ekonomi
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* Sambhillsgemenskap, socialt och medborgerligt liv. (ICF 2003)

Brukarnas intervjuer kan ses som kvalitativa eftersom svarsalternativen
fanns som stod for intervjuaren som stéllde foljdfragor eller omformulerade
frdgan sd att intervjupersonen och intervjuaren kom fram till ett svar.
Deltagarna fick introduktion och tridning via rollspel att fungera som
intervjuare (jfr Abell et al. 2007; Johnson 2009). Det var svért att hitta fardigt
undervisningsmaterial om att géra forskning och att fungera som intervjuare.
Som forskare saknade jag behovliga pedagogiska kunskaper for att
framstélla material pd littlast, med bilder och pa DVD. Deltagarorienterad
forskning kraver av forskaren och deltagarna inte endast rétta vdrderingar
utan dven skicklighet som fds genom utbildning (jfr Walmsey 2004, 70; Flood
et al 2012).

Brukarna gjorde sina intervjuer pa ett arbetscenter dér de sjdlva inte arbetade
och det var beldget i en annan region. I borjan av alla elva intervjuer var jag
med och presenterade min forskning och berdttade om frivillighet och
anonymitet i forskning. Intervjupersonerna fick vélja mellan ett
frageformuldr med pictogrambilder (grafiska symboler i vitt mot svart
bakgrund) eller ett utan. Brukarna har som intervjuare uppfyllt ménga av de
kriterier som utmérker en god intervju. De har stillt foljdfrdgor, gett
personerna tid att svara, uppmuntrat och gett dem det stod de har behovt.
Intervjuarna har dndrat sin roll allt eftersom situationen har kravt, allt frdn
att leda intervjupersonen fram till ett svar till att l1dta dem sjalvstandigt svara.
Intervjuarna har klarat sin roll bra trots att frdgeformuldret hade brister. De
kdnde sig till en borjan osdkra i sin roll som intervjuare och osdkra om
intervjupersonen tog dem och fradgorna pé allvar. Deras sidkerhet som inter-
vjuare véxte med varje intervju. Under de intervjuer jag deltog i var min roll
passiv, vid endast en intervju hjilpte jag konkret en intervjuperson med att

ge svar genom att peka ut de olika alternativen som intervjuaren ldste upp.

Det emancipatoriska vardet av brukarnas deltagande i denna forskning kan
inte métas pa annat sdtt d&n mina egna iakttagelser. Deltagarna har visat
engagemang, kommit med initiativ, vagat sdga sina asikter, fatt ny kunskap,
fattat beslut och tagit ansvar och vuxit i sina roller som intervjuare. Dessa

iakttagelser motsvarar resultaten fran forskning gjord av Berith Cech (2001,
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92-93). De tva brukare som fungerade som intervjuare skulle gidrna ha
fortsatt att gora fler intervjuer. Tua Nummelin et al. (2000, 55-58) har positiva
erfarenheter av att personer med utvecklingsstérning fungerar som
intervjuare i forskning. De klarade vissa saker lika bra som andra intervjuare
t.ex. att anteckna svaren i frageformuldret och att stélla foljdfragor. D& det
gdllde att inte dndra frdgans formulering klarade de sig t.o.m. béttre &n
andra. De finns andra positiva erfarenheter frdn tidigare forskning av att
brukare intervjuar varandra (Kaukola 2000; Schalock et al. 2000; Walmsley &
Johnson 2003).

Jag mirkte att brukarna som intervjuare vickte intresse hos andra brukare
och de fungerade som modeller f6r dem (jfr Carr 2003). Att fungera som
modell har samband med Paulo Freires (1979, 11, 94) uppfattning att da
“miénskor undervisar varandra genom formedling av virlden”, far de en ny syn pa
sig sjdlv, de far en ny kénsla av vérde, och nytt hopp. Brukarna har varit
tvungna att tdinka om och g4 in i en ny roll. Samarbetet har dven betytt en
laroprocess for mig som forskare. Samarbetet med stédgruppen har gett
mojlighet att kontrollera att studien understker det som é&r avsikten att
undersoka. Det dr det som Kvale (1997, 221) tar upp som en kommunikativ
validitet vilket betyder att kunskapen fran studien prévas i en dialog med
deltagarna.

Analys

Delaktighet beskrivs och forstds utifrdn personernas beréttelser och
upplevelser och med hjilp av forskarens forstaelse. Analysen kan betecknas
som en tematisk innehdllsanalys med en hermeneutisk inriktning (Kvale
1997; Miles & Huberman 1994; Gustavsson 2000).

Analysen skedde i tva faser; i samband med studien Lindqvist (2008) och vid
omarbetningen av den. Den forsta fasen inleddes med att lyssna till samtalen
flera ganger for att f& en forstdelse av helheten. Genomlidsningen av
utskrifterna gav en helhetsbild och ldsningen préglades av storsta mojliga
Oppenhet till vad personerna berittar i intervjuerna. Kategorisering av
materialet dr ett fOrsta steg att Oppna upp materialet for tolkning och
slutsatser (Gustavsson 2000, 16). Materialet i de enskilda intervjuerna

ordnades i underkategorier. Genom att gora anteckningar i marginalerna
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plockades meningar eller fraser ut vilka innehdll information som var
relevant for fragestdllningen. Den omgivande texten togs med sd att
sammanhanget kvarstod. (Miles & Huberman 1994, 56, 67.)
Intervjupersonens egna ord bevarades sa langt som mojligt (jfr Seidman 1998,
31). For att fa en erfarenhetsnira tolkning av vad utsagan betytt for
personerna stéllde jag fragor utgdende frdn materialet. Vilken mening har det
for personen? Vad sdger dessa uttalanden om personens upplevelse?
(Gustavsson 2000, 6.)° Vid tolkningen tog jag i beaktande inte endast de
enskilda meningarna utan tolkade de i relation till personens hela intervju,
vilket kan kallas att arbeta inom den hermeneutiska cirkeln (Sjostrom 1994,
82). De tre forsta intervjuerna gav underkategorier som de foljande
intervjuerna byggde vidare pa. Varje intervjuperson hade i detta skede sina

egna avsnitt.

Som ett foljande steg kategoriserades underkategorierna till huvud-
kategorier. Konkret skedde kategoriserandet genom att jag Kklippte ut
underkategorierna och placerade dem pa ICF modellen enligt hur jag tolkade
att de hérde hemma inom de olika omrddena. Enligt figuren nedan kan en
persons funktionstillstdind inom ett omrade ses som en interaktion eller ett
sammansatt forhdllande mellan hilsobetingelse och kontextuella faktorer, dvs.
omgivnings- och personliga faktorer.

® Gustavsson 2000 beskriver en erfarenhetsnira och erfarenhetséverskridande tolk-
ning med hjilp av den hermeneutiskt orienterade antropologen Clifford Geertz
(1983/1993) Local Knowledge: Further Essays in Interpretive Anthropology. London:
Fontana Press.
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Figur 2 Interaktioner mellan komponenterna i ICF (2003)

Hilsobetingelse (stérning/sjukdom)
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Omgivningsfaktorer Personliga faktorer

Den grundldggande idén med omgivningsfaktorerna &r, att de kan ha en
hindrande eller en underldttande inverkan sdsom fysiska, sociala och
attitydmaéssiga faktorer i omgivningen. Omgivningsfaktorerna fokuserar pa
tvd olika nivéer. Individnivdn dr personens omedelbara omgivning med
fysiska och materiella omstiandigheter och néra kontakter till andra personer.
Den andra nivan med service, tjdnster och system bestdr av organisationer
och tjanster som hor samman med personens liv samt lagar, bestimmelser
och informella och formella regler, attityder och ideologier. De personliga
faktorerna &ar inte klassificerade i ICF men de kan innehdlla “dlder,
hilsofaktorer, livsstil, vanor, copingsitt, social bakgrund, utbildning, yrke och
tidigare respektive aktuell erfarenhet, hindelser i det forflutna eller aktuella
hindelser, allminna beteendemonster och karaktir, individuella psykologiska
tillgdngar och andra egenskaper” (ICF 2003, 21). Trots att ICF anvinds som
analytisk ram dr fokuset pd personernas upplevelse av sin delaktighet (jfr
Granlund et al. 2004).

Uttalanden fran alla intervjupersoner sammanfordes och de uttalanden som
var hindrande och de som var underldttande faktorer utmaérktes med réd och
gul tusch. Tva huvudkategorier valdes enligt ICF ndmligen omgivnings-

faktorer och personliga faktorer fo6r delaktighet. Forutom att forsta
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personernas erfarenheter har jag gjort en erfarenhetséverskridande tolkning
d.v.s. tolkat andra meningar och innebérder i personernas handlingar och
utsagor. Erfarenhetséverskridande tolkning betyder som namnet indikerar
att perspektivet skjuts fran intervjupersonens perspektiv till andra
informanters perspektiv och i relation till teorier. (Gustavsson 2000, 7.) Jag
frdgade vad fenomenet betydde generellt och jamforde olika personers
utsagor med varandra (jfr Molin 2004a, 82). D4 jag fann data som kunde
forstds utifran en teori gick jag tillbaka till teoridelen. Jag jamforde ocksa

informanternas utsagor med tidigare forskning.

Den andra fasen av analysen inleddes med att jag ldste igenom alla
intervjuer. Den andra studien 6kade mitt eget sitt att férstd medborgarskap
fér personerna i studien och som forskare tolka deras upplevelser. Genom
den andra studien foérdndrades min horisont tack vare kritisk realism.
Forutom att tolka personernas utsagor var jag mer inriktad pa vad som fanns
bakom de hindelser som de berdttade om. Forutom att beskriva deras
upplevelser stillde jag fragor i relation till materialet om vad det 4r som gor
att de upplever olika hdndelser sdsom de gor. For att f& fram konkreta
hindelser i vardagen beskrivna med personernas egna ord och formuleringar

kompletterade jag analysen med ytterligare citat.

Resultaten kompletterades med resultat fran intervjuerna gjorda av brukare.
Deras intervjuer ger svar pd hur brukarna fér sin information, hur de fattar
beslut i vardagen, om ekonomi, hélsa, anvdndning av dator och om fritid. I
framstédllningen framgér vilka resultat som hédrstammar ur brukarnas

intervjuer med brukare.

3.2 Personliga faktorer for delaktighet

Jag forstdr med personliga faktorer f6r delaktighet sdédant som personerna i
studien spontant berdttar om sig sjilv och om sina relationer till andra.
Personerna formedlar sina 6nskningar och visar vad som motiverar dem. Det
ar viktigt eftersom delaktighet alltid méste ses i relation till personens vilja
och motivation. Inskrénkt delaktighet kan endast forekomma om individen
vill vara delaktig men inte kan vara delaktig (Granlund et al. 2004).

Intervjuerna innehéller frdgor som kan riknas under hélsobetingelser enligt
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ICF, men i analysen ingdr de som en del av personernas hilsotillstdnd inom

personliga faktorer.
Bilden av sig sjilv

Personerna i studien beréttar hur de mar nu och jamfér med hur de madde
tidigare. De jamfor sitt arbete inom arbetscenter och ute i samhéllet och
konstaterar att det dr l4ttare att arbeta inom arbetscenter 4n ute i samhallet.
Det tar fram sddana saker hos dem sjilva som har péverkat deras
arbetsforméga, t.ex. svart att hélla arbetstider eller “jag tror att jag inte riktigt
kunde gora 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 méten med andra brukare eller med personal. En person
beskriver sig sjdlv med att “jag har inga sociala problem och inga andra problem
heller”. De har tagit fram att de behover hjélp, t.ex. med finska och engelska,
med att tvitta klader, med att laga mat och hjilp med pengar.

Sina intellektuella fardigheter beskriver de som “jag ldser och sd fastnar allt i
minnet”, "jag dr ddlig att ldsa, det smakar inte”. De funderar 6ver sin
funktionsnedsittning som att “det kan vara inlirningssvirigheter 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”. De
ndmner sina diagnoser som en forklaring till sina hilsoproblem eller ser

diagnosen som ett sitt att fa service.

Flera personer har ett tydligt behov att prata om sina svérigheter. De tar fram
konkreta situationer i sin vardag som kan foérknippas med radslor,
depression och &ngest. Dessa svérigheter begrdnsar deras delaktighet i
sociala aktiviteter trots att de har vilja och motivation att delta. De vill, men
de kan inte, eller vagar inte. Det kommer fram, att personalen har anpassat
omgivningen, genom &ndrade arbetstider, for att underldtta brukarnas
delaktighet. Personerna i studien har lirt sig leva med sina begransningar
och tvé personer beréttar att de l4rt kénna igen tecken pa sin psykiska ohilsa.
Det finns hos dem en stark vilja att klara sig sjdlva trots sitt illamdende. Peter
Brusen (2005) skriver utifrdn egna erfarenheter om betydelsen av att f4
kunskap om sin funktionsnedsattning. Han betonar, att det &r viktigt med
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sjalvreflektion och realism kring mdjliga handlingar f6r att goéra livet
forutsdgbart. Kunskap om funktionsnedsittningens konsekvenser ger
trygghet och lugn. (Brusen 2005, 129.) P4 motsvarande sitt visar deltagarna i
studien pa betydelsen av att kdnna sig sjdlv och fa stdd att hantera olika
situationer i sin vardag. Det allmdnna intrycket &r att de befinner sig i en
sarbar situation och det kdnns naturligt att som forskare inta en supportativ
attityd.

Personerna i studien beskriver upplevelse av att ha kontroll 6ver sitt liv och
ta viktiga avgoranden som beror hilsa, arbete och omfattningen av hjilp i
hemmet. Men personerna berittar ocksa att saker sker bade pé arbetsplatsen
och hemma utan att de vet varfér. Det giller klagoméal fran grannen,
uppsédgning frén arbetsplatsen eller problem med kamrater. Personerna hade
som i Berith Cechs (2001, 92-93) forskning svért att forstd sin egen relation
och position till andra ménskor och till sociala institutioner. Hennes
deltagare var vuxna personer med utvecklingsstorning och de hade svart att
forstd krav, rittigheter och ansvar i forhéllande till andra och till
organisationer. Personerna i denna studie berdttar att dd de stillts infor
problem i relation till omgivningen har det funnits ménskor som gett std att
hantera situationen. De har behov att komma underfund med sig sjilv och
sitt férhallande till omgivningen, och det finns ett behov av att enskilt och i
grupp diskutera sin situation och sitt férhéllande till andra personer och sin

stéllning inom organisationen.

Ett omrdde som personerna i studien har svért att ha kontroll ver &r pengar.
De fér alla hjilp antingen av anhdriga eller av personal med att planera sin
ekonomi sd att pengarna ricker till. De lyfter alla pension och bestimmer
oftast sjdlva 6ver den arbetsersittning de far fran arbetscenter och 6ver extra
pengar som slakten ger “jag fir gora vad jag vill med de pengarna”. De &r osdkra
pd om de anhoriga som skotte deras ekonomi var utsedda som
intressebevakare eller inte. Samma resultat kommer fram i de intervjuer som

brukarna gjorde. Hélften vet inte om de har en intressebevakare.

Ett annat omrdde som personerna i studien behéver hjdlp med é&r att ha
kontroll 6ver sin hélsa. De ndmner férutom psykiska faktorer ocksa fysiska
sjukdomar som hindrar dem att delta i sddana aktiviteter som de tidigare har

deltagit i. Personerna tar fram trétthet p4 grund av mediciner, nedsatt syn,
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nedsatt horsel éverkanslighet till ljud och viktproblem. Overlag uppehaller
sig personerna mer vid sin psykiska hélsa dn vid den fysiska, vilket kan tyda
pa att de upplever att det psykiska vélbefinnandet 4 mer hindrande for
delaktighet &n det fysiska. Av brukarnas intervjuer funderar de flesta
personer pé sin hélsa. Genom att personerna i studien har beréttat om sin
hilsa 6kar forstdelsen for hur de kan ta del av olika vardagliga aktiviteter.
Béde fysisk och psykisk ohilsa kan ses som hinder f6r deras delaktighet.
Aven Douwe van Houten och Gaby Jacobs (2005, 644) betonar att kroppsliga
faktorer sdsom virk, trotthet, biverkningar av mediciner dr av betydelse da

personerna utovar sitt medborgarskap.

En viktig del av delaktighet &r att sjdlv kunna ge stdd och hjilp till
omgivningen. Brukarna berdttar med stolthet om ménga situationer dir de
kunnat hjdlpa sina anhériga eller andra.
Kim: Nog brukar jag hjilpa henne (mamma) med att ga till butiken,
fora ut roskis, mjolktolkkar och sidant. Tidningar brukar jag fora

bort./...| Jag brukar frdga att kan jag fora om det ir nigot som skall
foras. (31.1.07)

Linnea: Hon (en van) dr gammal och har benet av och sitter i en
liten rullstol. Hon brukar begira min hjilp.

A-M: Just, sd du hjilper henne till butiken?

Linnea: Jag hjilper, jag stdr dar vid hissen och sd vintar jag tills
hennes taxi kommer, sd brukar hon ge 5 e dt mig. (15.11.06)

For Kim och Linnea betyder det mycket att istillet f6r att var den som tar
emot hjilp vara i rollen av att ge hjdlp. De dr exempel pd en form av
delaktighet ddr den sociala interaktionen genomsyras av ett givande och
tagande som forutsitter handlingar fran individen sjilv och frdn den sociala
omgivningen (Molin 2004a, 58). Linnea berittar ocksd om den hjélp hon ger
sin dldrande anhorig och hur viktigt det &r att finnas pé plats d& hennes hjilp
behovs. Det dr inte ovanligt att personer med utvecklingsstorning hjélper
sina forédldrar. Aila Kantojirvi (2004, 207) har funnit att personer som bor
hemma med sina dldrande fordldrar, tar ansvar 6ver dem och fungerar i

vissa fall ocksd som néirstdendevardare for dem.
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Sociala relationer

Ett av elementen for medborgarskap dr férhandling om tillhorighet i relation
till bl.a. personalen, kamrater och anhériga (jfr Lister et al. 2007, 9). Social
uppskattning som &r en forutsattning for ett gott liv fas inom dessa relationer
(Honneth 2003, 91). Familjekontakterna kommer starkt fram i studien. Av
alla elva personer som brukare intervjuade har endast en inte kontakt till sin
familj och fyra onskar mera kontakt. Av de fem som jag intervjuade har alla
regelbunden kontakt till sin ndrmaste familj. Anhériga 4r viktiga bestdende
relationer och personerna i studien radfrdgar dem vid olika slag av beslut nir
det giller hilsa, ekonomi, service och inkép. De tillbringar sin fritid
tillsammans, isynnerhet under hogtider och semestrar. Familjen och sldkten

ar en viktig del av deras identitet och kénsla av tillhérighet.

Det framkommer situationer d& personerna i studien har svért att tolka andra
personers sitt att uttrycka sig. Linnea funderar mycket 6ver personalens
kommentarer och vad de betyder “de sade att jag sig allvarsam ut”, "de sade att
jag inte ser glad ut”, "de sade att jag var sd fin”. Med hjélp av instimmande och
bejakande reaktioner fran andra ménskor kan vi bygga upp och bevara en
positiv sjilvrelation d.v.s. den kénsla som en person har av sig sjilv och
uppfattning om vilka formégor och rattigheter hon/han har. Axel Honneth
refererar till Mead” om att en person skapar en positiv bild av sig sjilv ifall
han/hon blir erkdnd av andra personer som en “particular kind of person”.
(Honneth 2003, 99; 2005, 79.) Linnea stker detta erkdnnande men verkar vara
osdker om hon kan uppfatta kommentarerna som ett erkdnnande. Hon som
andra personer i studien &r i behov av andras hjilp i vardagens ménga
situationer men det &r inte alltid mojligt att vélja vem av personalen de kan

anfortro sig at.

Linnea: Hon (en arbetsledare) forstdr, nir jag mdr diligt siger hon
de ritta orden. Ingen ménska kan siga, men nér hon siger att jag
skall gd ut och vandra nir jag mdr ddligt, dd lyder jag henne.
(22.11.06)

Hennes uttalande visar att kommunikationen mellan henne och

arbetsledaren bygger pa ett fortroende. Hon 6nskar att hon kunde f4 enskilda

7 Georg Herbert Mead (1934) Mind, Self, and Society from the Standpoint of a Social
Behaviorist. Morris, Charles W. (red.). Chicago: Chicago Press.
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pratstunder med arbetsledaren men organisationens regler hindrar det. Det
betyder att hon inte kan vélja vem hon kan samtala med d& hon méar daligt.
Det finns annan personal vars uppgift 4r att ge stodsamtal och samtalsterapi.
Brukarnas valmojligheter dr beroende av den arbetsfordelning mellan
personalen som uppgors inom organisationen. Brukarna &r beroende av
organisatoriska faktorer som hur stédet ordnas och utférs (Bliksveer 2008,
104-16). Det &r ett exempel pad den maktobalans som finns mellan
professionella och brukare och som &r vanligt for personer som &r beroende
av stod av andra (Barnes & Mercer 2000, 91).

Personerna i studien relaterar till personalen i alla &renden som beror
vardagen. Personalen hjilper att reda ut relationer till andra, handleder i
drenden som beroér ekonomi, inkdp, arbete, hilsa och hushéllsarbete.
Personalen overtar en del av de rutiner som skapats i férdldrahemmet, “de
slicker lampan nar de ligger mig”. Stodet kan sammanfattas med socialt,
psykologiskt och praktiskt stéd. Overlag finns en stor tilltro till den ndrmaste

handledande personalen “de hdller vad de lovar”.

Personalen befinner sig enligt en av personerna pé en annan “nivd” och de
har en klar stillning. Han tar fram att personalen har valt sin arbetsplats till

skillnad fran brukarna.

Stig: For dom (personalen) dr det ett jobb for det har ju dom valt, vi
har nodvindigtvis inte valt, men det finns dom som har valt, men
det dr inte alla som nodvindigtvis har valt, och dd blir det olika for
olika. (22.11.2006)

For Stig betyder det att han ser sig i en annan position 4n personalen. Han
saknar valmojligheter till skillnad frdn personalen som kan vélja var de
jobbar. Han tar langre i intervjun fram att for att personalen skall vara
kompetent skall de ha utbildning och lamplighet. Personerna ser ocksa
handledare och handledarens familj som sina vdnner. Men trots att man
uppfattar personalen som sina védnner, konstaterar man ocksa, att som klient
umgds man inte med personalen utanfor arbetet. Samma motséattning finns i
Leena Matikkas (2001, 65) studie. Hon menar, att karaktaristiskt for sociala
relationer f6r personer med utvecklingsstérning, dr att umgas med avlonade

hjélpare som de inte kan vilja, och nirhet till personalen som de ser som sina
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vanner. Trots detta pastdr Matikka att vdnskap begrdnsas ofta till andra

personer med utvecklingsstorning.

Personerna i studien tar upp frdgan om stodperson. Stodpersonen &r en
person som pa arvodebasis tridffar personen med funktionsnedsittning ett
par génger per mdanad och tillsammans gor olika fritidsaktiviteter. Man
bestimmer tillsammans hur samarbetet 16per och vad man gor tillsammans.
En person anser att innehéllet i tridffarna dr viktigare &n att, som han siger,
halla fast vid ett bestimt antal timmar per ménad. Alla har erfarenhet av att
det ar svart att fa en stodperson eftersom det inte finns intresserade personer
som tar sig an uppdraget. Av brukarnas intervjuer framkommer att halften
som inte har, 6nskar f4 en stédperson. Man vill ha en stédperson for att f&
avkoppling fran arbetet, ha nagon att g& med pa bio och teater, delta i
sportevenemang, promenera osv. Erfarenheterna ar att stédpersoner kommer
och gar. Nagra berdttar om stodpersoner som inte hdller sina Gverens-

kommelser och som slutat utan att meddela orsaken.

Linnea: Jag vet inte om jag behover en stodperson. Det gick riktigt dt
skogen, vet du, hon skall bli narvdrdare, det gick riktigt dt skogen
med henne. Forst var de sd att vi hade bestamt att vi skulle triffas
och sd ringde jag till henne, det blev till ingenting. /.../ Hon ringde
aldrig till mig och jag har ingenting hort av henne. Den personen
som tar hand om stodpersonerna sd, hon har inte tagit nigon
kontakt, och det har gdtt sd hir linge (ca 4 méanader).(22.11.06)

Linnea vet inte varfor hon inte har blivit kontaktad och denna erfarenhet gor
att hon nu &r tveksam till om hon alls behover en stédperson. Det finns
ocksd goda exempel da stodpersoner har slutat men dndd uppritthallit
kontakten. Initiativet till att personen soker stodperson kommer lika ofta fran

omgivningen som fran personen sjalv.

Personerna for fram bade negativa och positiva relationer till kamrater. Det
som upplevs som negativt dr svarigheten att inom arbetscenter finna
arbetskamrater med liknande intressen. En mycket heterogen grupp har sin
dagliga verksamhet inom arbetscenter. En person pratar om vikten av att se
att alla &r olika oberoende om man har samma funktionsnedsittning eller
samma diagnos. Det dr intressen som &r avgorande om man trivs med

varandra eller inte. “Vi har samma diagnos och likadant handikapp men vi dr inte
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likadana”. Stig tar upp svarigheten med att finna kompisar med motsvarande
intressen pd arbetscenter.

Stig: For dom dr sd socialt pd sin nivd att, dom dr inte pd en sin
intellektuell nivd att man inte kan nd dem pd det sittet./../

A-M: Tycker du att du har tillrickligt kompisar?

Stig: Bdde jo och nej, hir dr det arbetskamrater det dr frigan om,
eller for oss klienter, det blir fel ord att siga klientkamrater men det
dr verksamhetskamrater heter det ju for det liter sd negativt med att
siga klientkamrater, men for att sd linge man dr har sd dr man med
dom, i den mdn man dr med dom, och pd fritiden sd dr man inte med
dom. (22.11.06)

Stig har svart att veta var han hér hemma. Det kan riknas under dilemmat
med dubbel tillhérighet (Molin 2004a, 202) och att hora till olika vardags-
sammanhang. Ndgra andra uppfattar det som en naturlig de av sin vardag
och identitet. Brukarna berittar att flera av arbetskamraterna inte har ett
verbalt sprak utan uttrycker sig via teckensprdk, bilder och symboler av olika
slag. Ett brukarrdd har gett forslag till att en teckensprakkurs skulle ordnas
for brukarna for att lattare kunna kommunicera med sina arbetskamrater.
Man upplever det negativt att de som inte kan uttrycka sig pa annat satt
“skriker”. En person tar starkt fram att hon kdnner sig otrygg tillsammans
med en arbetskamrat som &ker samma buss till och frén jobbet. For att

undvika att dka med samma buss tar Linnea en tidigare buss.

Linnea: Vi var i samma buss. Jag sade ndgot dt honom och sd holl
han pd att jag mdste gd langre bak, och sen ndr vi skulle stiga av sd
borjade han skrika. Han skrek allt han orka dt mig, och sd mdste jag
springa undan honom. Jag mdste springa under bron och vinta lite,
att han dr sd vdldsam att han kan gora vad som helst dt mig, och vi
kommer inte overens med varandra och han var riktigt hemsk pd
mdndagen. (22.11.06)

Linnea berdttar om hot och fysiskt véld fran en arbetskamrat. Férutom att
hon kénner sig trygg d& personalen finns i nidrheten berdttar hon ocksd om
stod fran andra arbetskamrater i hotande situationer. Brukarrdden har flera
génger behandlat drenden som berdr oro pé arbetsplatsen. Matikka (2001, 67)
fann i sin studie att 18 % av personerna hade mott vald. Detta visar, att de
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har blivit utsatta f6r vald och stress mera 4n den genomsnittliga finldndska

befolkningen.

Brukarna beréttar ocksd om védnskapsrelationer inom arbetscenter och att de
med védnnerna kan diskutera allt, f4 information och hjdlpa varandra. Men
det &r inte alltid 14tt att halla kvar kompisrelationerna. En person framfor att
det ar svért att f4 sin rost hord med kompisarna. “For om jag vet att jag har ritt
i en sak och kompisarna har en annan dsikt, sd da blir det omojligt att diskutera med
den personen for han dr ocksd envis. Han ger inte efter och jag ger inte efter”.

En frdga som spontant kom upp i samtalen var att ha en flickvan/pojkvén.
Det var ocksa en av frdgorna som brukare stdllde brukare. Nédgot over-
raskande var att 6ver hélften av dem svarade att de har en flickvan/ pojkvén.
Kim beréttar att han aldrig har haft en flickvdn men att han 6nskar sig en.
Kim: Ndgon som inte dr utvecklingsstord, har jag ndgon ging sagt
dt personalen pd boendet, dt min egen vdrdare har jag sagt, it min
mamma ocksd. Ndgon som inte dr utvecklingsstord. Ndgon som inte

jobbar inom Kdrkulla eller... ndgon som klarar sig bittre, som kan
prata, som kan finska, som dr normal, som dr trevlig. (31.1.07)

Kim har fortroende for personalen och sin mamma att de kan hjdlpa honom
med att hitta en flickvdn. Lotta Lofgren-Méartenson (2003, 195) tar fram att
unga personer med utvecklingsstorning litar pd att personalen vet bast i
fragor om flickvdn/pojkvéan. Kim identifierar sig med personer med mera
resurser @n han sjilv har och soker en flickvdn utan utvecklingsstorning.
Lofgren-Martenson (2003, 193) har triffat pd samma fenomen och for fram
begreppet attraktionshierarki som handlar om férméagan att finna en person
som dr pd samma intellektuella-, sociala-, eller mognadsmassiga niva.
Personer med denna férmdga har littare att finna en partner. Men det &r inte
alltid sa enkelt att hitta ndgon att sillskapa med och Lofgren-Mdrtenson
(2003, 191-195) visar att de sexuella valmgjligheterna och levnadssétten &r
begransade f6r unga personer med utvecklingsstorning. Begransningar beror
dels pd de konsekvenser funktionsnedsittningen medfér och dels pa
omgivningens bemdtande. Personerna i studien har en oklar uppfattning om
vad rollen som flickvdan/pojkvan innebdr. Lofgren-Martenson (2003, 146)
antyder, att den symboliska betydelsen i form av en ring kan vara av storre

betydelse &n sjdlva flickvannen. Brukarnas berattelser i denna studie visar att
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man vill vara som andra och ha en flickvan/pojkvén. En av personerna har
en ldngre erfarenhet av att ha en flickvdan. Han beskriver att férdelen med att
ha en flickvén, &r att man har ndgon man kan berétta problem fér, som man
kan krama och pussa och som man kan umgas med. Fordelen med att inte ha
en flickvédn anser han &r att kunna komma och ga utan att ta hansyn till den

andra och att inte behéva gréla.

3.3 Omgivningsfaktorer for delaktighet

Jag ndrmar mig omgivningsfaktorerna genom att se hur brukarna pratar om
sina mojligheter att paverka sin vardag och hur de upplever sin delaktighet
bdde inom den organisation dédr de jobbar och bor och pa livets andra
omrdden. Delaktighet och sjdlvbestimmande synliggors i beslutsprocesser
inom olika omraden. I FN- konventionen om réttigheter for personer med
funktionsnedséttning betonas vikten av autonomi och sjidlvbestimmande,
vilket innefattar frihet att gora sina egna val. Vidare betonas, att personer
med funktionsnedsittning skall ha mojlighet att aktivt involveras i
beslutsprocesser angdende samhillsfrdgor och frdgor som direkt berér dem.
(CRPD 2006.) Jag ndrmar mig hur beslut tas i vardagen genom att granska
individuella former for inflytande sdsom den individuella planen och

sasongsamtal och kollektiva former for inflytande sdsom brukarrad.
Inflytande dver sin vardag

Inflytande kan ske pa tre olika nivéer; inflytande 6ver sina egna &drenden,
inflytande 6ver verkstillande av service och inflytande éver planering och
utveckling av servicen (Beresford & Croft 1993, 11). Ilse Julkunen och Matti
Heikkild (2007) tar fram betydelsen av att skapa formella strukturer for
brukarinflytande. Utan stod och klara strukturer &r risken stor att endast de
resursstarka personerna fér tillfille till delaktighet. Inom Ké&rkulla
samkommun finns formella strukturer genom brukarrad, individuell plan
och sdsongsamtal. De informella formerna att pdverka sin vardag bestdr av

vardagliga samtal med personalen.
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Den individuella planen

D& jag behandlar den individuella planen &r betoningen pa det
planeringsmoéte dar den individuella planen gors. Maélet med den
individuella planen &r att den skall vara ett redskap till starkt inflytande och
sjalvbestimmande (Karkulla ssmkommun kvalitetshandbok 2012). Lagen om
klientens stéllning och réttigheter inom socialvdrden (FFS 2000/812) ger
rattigheter att delta och péverka planeringen och forverkligande av sin
service. Den individuella planen &r en metod for det. Stig definierar

planeringsmotet pa foljande sétt:

Stig: Ndgra minskor samlas for att tala om boendegrejor och
eventuell flytt, om man skall vara hir pd arbetscenter, stodperson,
om pengar och hur man skoter sin ekonomi och eventuellt om
intressebevakare. (22.11.06)

Pa fradgan om vad Stig anser om moéten dd den individuella planen goérs upp

svarar han:

Stig: Nd, inte dr de ju inte dr det ndgot som man gdr omkring och
vintar pd att nu skall jag ha det, pd det sittet det har blivit en viss
rutin att man skall har dom déir motena. (22.11.06)

Stig ser det viktigare att féra fram sina 6nskemadl pd tu man hand under ett
sdsongsamtal med en handledare 4n pé ett planeringsméte. Karlsson (2007,
28) ser det individuella planeringsmétet som en plats for brukarna att
férhandla om sina sociala rattigheter och ddarmed ut6va sitt medborgarskap.
Brukaren moter representanter f6r det offentliga och underhandlar om sina
sociala rattigheter. Det handlar enligt henne om ett individuellt

brukarinflytande som inte dr informellt.
Underlittande faktorer for delaktighet vid individuella planen

Underlidttande faktorer for delaktighet &r att det individuella planerings-
motet halls regelbundet och att planen skickas hem efterat. I och med att jag
fragor om Kim fér protokoll hem sa borjar han ifradgasitta att han inte far

protokollet hem.

Kim: Det dr vdl inte meningen att man skall fi det vil, eller dr det
meningen? Jag vill ha en kopia. (1.3.07)
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Nagra laser den och andra véljer att inte ldsa den, med motiveringen att
eftersom de sjdlva deltagit i motet s finns det ingen orsak att lasa planen. De
kdnner att de redan har pdverkat genom att delta och vet att pd nédsta mote
gds planen igenom. Det dr for de flesta brukare viktigare att anhoriga har

planen &n de sjilva.

Planeringsmotet &r ett forum for att prata “hur jag har det och hur jag tycker”.
Man gar igenom hur ldget &r just nu och de tréffar personer som de inte

annars traffar s ofta.

Kim: Jo, att triffa dem dd och dd det dr sd sillan man triffar dem
som dr med pd motet. (1.3.07)

Det finns en rutin att pd forhand med sin kontaktperson gé& igenom de

drenden som skall behandlas under sjdlva planeringsmotet.

Nils: Dom frigar mig att vad skall vi, eller Katarina (min
boendepersonal) kanske fragar av mig att vad skall vi ta upp dir pd
mote, men det kommer nog naturligt fram sen nir vi diskuterar de
punkter som har diskuterats foregdende gding. (16.10.06)

Nils erfarenhet &r att han kan pdverka de drenden som diskuteras pa
planeringsmoétet. Han beskriver planeringsmoten som en process dar man
aterkopplar till féregdende mote. Brukarna beréttar att det som personalen
har lovat har uppfyllts “nog har det blivit av om det har lovats”.

Hindrande faktorer for delaktighet vid individuella planen

Det forekommer tvekan varfér och fér vem planen skrivs. Efter en viss
tvekan for personerna i studien fram att planen kanske &r f6r dem sjilva och
for personalen. De sidger, att planen gors for att kolla hur det gar for dem.
Risken finns att planen blir ett verktyg for kontroll i stéllet f6r stod. I deras
beskrivningar finns antydningar &t bada héllen. De beskriver dels att de kan
paverka vilka drenden som behandlas under métet men det fanns ocksa
asikter om att det dr personalen och anhériga som bestimmer vilka drenden
som skall tas upp. Linnea beskriver sin erfarenhet av att hennes &sikt inte har
respekterats. Hon har tagit illa upp och att kdnt sig 6verkord under

planeringsmotet.
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Linnea: Vet du, jag tyckte inte om det, min bror var pd mitt IP mote
och han hade sin lilla flicka dir och Ulla (en personal) fog upp mina
sjalvmordsforsok, och det tyckte jag inte om ndr lilla flickan var med,
inte forstdr ju den lilla flickan, men dverhuvudtaget nir han hade
sitt lilla barn med, jag tyckte inte om att hon tog upp det. /...[nog vet
personalen om det, men jag tyckte inte om att hon tog fram det.
(15.11.06)

Linnea har inte kunnat bestimma vilka drenden som diskuteras under
hennes planeringsméte och det har lett till att hon ogédrna vill ha dessa
moten. Fragor som berdr hennes integritet har behandlats i en stor grupp
tvartemot hennes uttryckliga 6nskan. Hon anser att det var en sak som alla i
personalen redan kédnde till och som inte behdvdes diskuteras i en stor
grupp. Da en handling eller ett yttrande inte beaktar den personliga
integriteten sker en krankning. Krankningen upplevs som desto djupare ju
mera elementér den sjélvrelationen dr som inkréktas. (Honneth 2003, 98-100.)
I det hér fallet handlade krankningen om en av de mest elementéra fragorna i

personens liv.

Stodgruppen tar fram att fastdn de sjdlva kan fora sin talan sa ar det svart for
en del andra att féra fram sina asikter. Angdende sjdlva planen finns det
asikter om att for manga detaljer dokumenteras. Det férekommer uttalanden
om att bli stimplad och att uppgifter som finns inom organisationen inte

férsvinner och att dessa kan pdverka ens kommande karriar.

En del anser att ett planeringsméte med tio deltagare dr for mdnga medan
andra ser det som en mdojlighet att triffa professionella som de annars inte
ser. Deltagare pa planeringsmote dr vanligtvis en psykolog, en socialarbetare
fran omsorgen och fran hemkommunen, en lidkare, en kontaktperson frén
boende och arbetscenter samt anhdriga. Ingen person siger sig sjalv vélja
vilka personer som dr med pa métet. Pa frdgan om vem som skall bestdimma
vem som deltar i planeringsmétena svarar Stig att han inte vet och Kim

menar att psykologen bestimmer.

Stig: Det dr inte min sak att vilja det.

A-M: Vems sak dr det?

Stig: Det vet jag inte, vems sak det dr att vilja.
A-M: Borde det vara din sak?
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Stig: Det vet jag inte heller, ingen har fragat mig det dir
tidigare.(22.11.06)

Kim: Nej det dr psykologen som siger att de (deltagare i motet)
skall vara med och sd har de alltid varit med dd nir de kan. (1.3.07)

Det finns en onskan om att halla métet p4 hemkommunens socialcentral
istillet for pd& den egna arbetsplatsen. Anhoriga och den egna
kontaktpersonen ses som det storsta stodet under motet. Psykologen ses som
en nyckelperson for motet. Moten som kan ta flera timmar anses vara for
langa. Klientlagen (FFS 2000/812) podngterar att planen skall goras i samrad
med personen vilket innebédr att personen skall vara med och besluta vem

som &r med p& planeringsmétet och vilka drenden som diskuteras.

Fa laser planen men ingen tar fram att planen &r skriven pa ett sddant sprak
att texten dr for svar att lasa. En person uttrycker saken genom att sédga att
han inte ids ldsa planen, vilket kan tolkas, att den &r svér att ldsa. Heidi
McKay och Via Riekista (2007, 88) har en arbetsmodell som utgér frdn att
skriva en lattldst plan och en pé standardsprak. Vid samma tid arbetade jag
som socialarbetare och gjorde forsok med att skriva planen littlast med hjélp
av pictogrambilder och fotografier. Min erfarenhet var att fér att &ndra en
praktik krdvs att man inom organisationen péa flera nivder omfattar samma

stravanden.

Kristina Karlsson och Claes Nilholm (2006) tar upp férhallandet mellan
paternalistiska beslut och omsesidiga beslut vid méten da individuella
planer gors upp. For att undvika att beslutet gors paternalistiskt krdvs att
personen dr fysiskt ndrvarande pd motet och kan uttrycka sig s att andra
kan tolka han/henne. Sjilvbestimmande innebdr ocksd att inte formulera
mal under planeringsméten men ifall personen inte for fram en malmedveten
rost och realistiska Onskemdl sd finns risk for paternalistiska beslut.
”Uppriktig rost “och inte endast ett bekriftande utan entusiasm krivs likasé
for att undvika paternalistiska beslut under planeringsmétena. (Karlsson &
Nilholm 2006, 200.)

Alla personer i studien har deltagit i sina planeringsméten men det finns

saker som dnnu kan forbattras.

Kim: Jag brukar lyssna vad de siger och sd svarar jag. (1.3.07)
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Kims uttalanden kan tolkas som att andra styr samtalet och han svarar pa de
fragor som stills. En del har erfarenhet av att kunna péverka vilka drenden
som behandlas under planeringsméotet, och andra har inte. Brukarnas
delaktighet skulle underldttas om de hade mgjlighet vilja vem som deltar i
motet, vilka drenden som diskuteras och sjilva motet kunde organiseras sa
att en verklig dialog under moétet &r mojlig. Efter motet borde det finnas
mojlighet att ga igenom den fdrdiga planen. Detta tillsammans med
utbildning for personalen minskar risken for paternalistiska inslag vid
planeringsprocessen (jfr Karlsson & Nilholm 2006, 2004-205).

Inom styrdokument och praktik framkommer flera argument for varfor
planen gors. Planen skall enligt samkommunens kvalitetshandbok (2012)
hjélpa brukaren till stirkt inflytande och sjélvbestimmande &ver sitt liv, men
den har ocksd andra funktioner. I vissa fall har den ersatt den lagstadgade
stéd- och serviceplan som kommunen uppgor. Den individuella planen kan
vara ett redskap for att visa pd behov av stdd och service. I sé fall bor i
planen framga en realistisk bild av personens férméga. En individuell plan
som beskriver starka sidor och inte behov av stdd &r ett déligt redskap for att
beviljas service. Brukaren mdste fa en realistisk bild av sina férmagor for att
kunna styra riktningen i sitt liv, for att se sammanhang och 6ka

begripligheten. Samma realistiska bild skall den ha som beviljar resurser.
Sisongsamtal

Foérutom spontana vardagliga samtal med personal finns det formaliserade
sdsongsamtal. 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 6nskningar. Samtalet skall
alltid sluta i en skriftlig Overenskommelse. Dessa Overenskommelser
sammanstélls av ledningen och delges styrelsen fér Karkulla samkommun.
(K&rkulla samkommun kvalitetshandbok 2012.) S&songsamtalet &r ett
verktyg for att sikra kvaliteten av service. Sdsongsamtalen kan ske via
vardagliga samtal och gemensamma aktiviteter och behover inte ske via
inbokade samtal. Samtalet 4r dnda ett institutionaliserat forum fo6r brukarna
att fundera pd sina Onskningar nu och i framtiden eftersom samtalen

resulterar i en skriftlig 6verenskommelse.
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Stig: Dom (sdsongsamtalen) dr bra att ha sd att personalen har
ndgonting att vinda sig till, men om det visar sig att dom gor
mindre nytta dn dom verkligen dar tinka frin borjan, sd dd forlorar
det sin betydelse

A-M: Nd, men vilken dr nyttan for dig?

Stig: Att utan sdsongsamtal sd blir det ingenting, man mdste ha
ndgonting. (22.11.2006)

Overlag uppfattas sdsongsamtalet som positivt. Négra anser att det var
viktigare dn den individuella planen. En orsak kan vara att det &r tryggare att
fora fram sina 6nskemdl pad tu man hand med en bekant person &n pé ett
mote med manga personer dar flera d&renden diskuteras. En person beskriver
att han kan komma fram med sina &sikter pd sdsongsamtalet som han haller

med sin arbetsledare en géng per ar.

Kim: Vi hade fore jul. Hon (arbetsledaren) gdr igenom vad man
tycker om och vad man dr rddd for. Jag siger bara som det dr, mina
dsikter vad jag tycker om jobbet. [...[Man skriver avtal som Qdr till
chefen. [.../ Jag har kunnat pdverka mina arbetsuppgifter. /... Vi
har nog gdtt igenom om jag vill jobba utanfor men jag vill inte jobba
utanfor, jag vill hellre jobba hir med arbetsledaren sd linge hon finns
hdr. |...[ Inte skall man byta grupp heller om man kinner sig trygg i
en grupp, och man dr van med klienterna ocksd. (1.3.2007)

En annan person anser att sisongsamtalet kan vara ett sitt att paverka sina

arbetstider.

Stig:/ .../ man kan gora som vissa klienter att komma senare... men
vissa personer som har beslut att komma senare, de fir antagligen,
om de har tagit upp det pd sisongsamtal och onskat, kanske de fir

komma senare...(22.11.2006)

Personerna i studien tar fram att det finns Onskningar som inte kan
forverkligas och de ser att hindren f6r att fatta beslut utifrdn egna 6nskningar
finns inom organisationen “det dr byrdikrati och pengar som styr”. De pratar
ocksd om att kommunerna dr fattiga och deras uttalanden tyder pd en
medvetenhet om att samkommunen, sdsom Karlsson (2007, 86) skriver r en
lank mellan omsorgen och samhillet och att samkommunen inte kan dndra
pd samhillssystemet. De onskar att information om “utvecklingsstordas

arbetsplatser” gar till riksdagen. De kopplar sdledes sin mojlighet att fatta
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beslut bade till sin egen motivation, till organisationen, kommunerna och till

samhaillet.

Sasongsamtalet ter sig viktigt for att brukarna skall kdnna att de blir tagna pa
allvar, att de far odelad uppmairksamhet av sin kontaktperson och att
behoven respekteras ocksé om de inte kan tillgodoses. De lyfter dven fram att
det ar viktigt att ett avtal skrivs som gar vidare till ledningen.

Brukarrdd

Da man idag talar om inflytande foér personer med funktionsnedséttning
menar man i férsta hand det individuella inflytandet. D& man i bérjan av
1980 talet talade om inflytande menade man i forsta hand ett kollektivt
inflytande. (Barron et al. 2000, 145-148.) Kollektivt inflytande sker via
brukarrdd som har som uppgift att 6ka brukarnas medinflytande och

sjdlvbestammande (Kérkulla ssmkommun 20074, 5).

Deltagarna i studien vet vem som sitter som medlemmar i brukarrddet inom
sin region, men de kdnner daligt till hur rddet fungerar. De kdnner till, att de
kan ge drenden till rddet via antingen sin arbetsledare eller direkt till en
medlem i rddet. En person har gett ett d&rende om oro pé arbetsplatsen men

upplever att det ar svart att fa en forandring till stand.

Linnea: Det som jag sade var det dt Helge (en medlem i
brukarradet) jag sade att jag tycker inte om att det har varit skrik
hir, jag tycker inte om dd det dr skrik. Det dr Rasmus som har
skrikit och Kerstin ndgon gdng fir hon sdnt att hon skriker, jag
tycker inte om, man blir pd ddligt humor ndr de skriker, Jag vet att
jag har blivit pd daligt humor nir Rasmus skriker dt mig ... men
man kan inte gora ndgot dt att det finns sddana som skriker ...
(uppgivet). (22.11.2006)

Arbetsledaren ldaser upp motesprotokollen i arbetsgruppen men brukarna
visste inte vart protokollen sedan hamnar. De har den uppfattningen, att
medlemmarna i brukarrddet har tystnadsplikt och att de inte darfor far
beritta om drenden som behandlas p& motena. De kidnner till att
medlemmarna i rddet far motesarvode och det verkar vara en sak som hojer

rédets status.
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For medlemmarna i brukarrdden dr rdadet ett forum for information frén
organisationen och for att diskutera gemensamma erfarenheter. Jag hade
mojlighet att vara med under deras méten och kunde mérka att de var forum
for reflektion och for att ge utlopp for missnéje och frustrationer. Det dr
viktigt att fd& kunskap om sin egen stdllning inom organisationen for att
kunna fordndra en praktik som man uppfattar att inskrdnker pd ens
rittigheter (Svensson & Tideman 2007, 199).

Det hinder att deltagarna i studien anvander brukarrdden som en kanal for
inflytande inom organisationen men inte i den utstrackning som de kunde
anvidndas. De individuella formerna for inflytande dr mer betydelsefulla.
Ingen ndmnde Steg for Steg r.f som en kanal f6r inflytande pa riksniva. Steg
for Steg r.f. dr en intresseorganisation for personer med utvecklingsstérning
och Me itse ry. dr den finsksprdkiga motsvarande féreningen. Dessa
féreningar 4r en del av den internationella handikapprérelsen som anvander
medborgarskap som ett politiskt koncept (Lister et al. 2007, 167). Personerna
ar inte ldngre offer utan de dr aktdrer som dstadkommer sociala och politiska

férandringar och formar sina liv (jfr Lister et al. 2007, 42).

Deltagarna i studien anvénder séllan sina politiska paverkningsmojligheter
via sina intresseorganisationer men de rostar alla i president- och riksdagsval
och de flesta rostar ocksd i kommunalval. De anvander sdledes sitt politiska
medborgarskap. Det dr latt for dem att vélja sin kandidat. De verkade
engagerade i frdgor som giller samhaillet. Flera personer berittar, att de
regelbundet f6ljer med nyheter i dagstidningar och pa TV, och relaterar till
aktuella hindelser bade i Finland och utomlands. Det finns en viss oro hur
det skall g& d& "mdnga fattign kommuner skall sittas ihop snart” och hur detta
inverkar p& verksamheten pa arbetscenter. En person kopplar ihop
vérldshdndelser med personer som han kidnner personligen. Han relaterar till

deras oro och rddsla 6ver deras anhériga som dr kvar i ett krigshérjat land.

Ian Martin (2003, 570) betonar att man inte kan tala om medborgarskap utan
att tala om demokrati. Personerna i studien har i egenskap av brukare
inflytande Over sin vardag genom spontana personliga samtal med
personalen, sin individuella plan, sdsongsamtalen och brukarrdd. Allt detta
kan ses som olika former f6r demokrati. Genom dem utévar de sin réttighet

till delaktighet som en medborgerlig rattighet. Brukarmedverkan repre-
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senterar pd s satt en aktiv form av socialt medborgarskap dér personerna ar
aktiva deltagare och inte enbart passiva mottagare av service. Brukar-
medverkan kan ¢ka den inkluderande sidan av medborgarskap som status
och praktik. (Lister 1998.) Levt medborgarskap fér sitt utryck i hur
personerna forhandlar om sina rittigheter, skyldigheter, tillhorighet och
delaktighet (Lister et al. 2007, 168). De former {6r inflytande som behandlats i
foreliggande forskning ger strukturer ddr foérhandlingarna sker. De ger
mojlighet till laroprocesser och ger erfarenheter att uttrycka sina asikter och
pa sa satt styra sitt liv.

Brukarrdd kan forutom kanaler for politisk paverkan ocksa ses som en
kollektiv ~ brukaraktivitet som kan jdmféras med aktivitet i
kamratstodsgrupper. Da personerna blir stdrkta i sin position som brukare
och ménska blir det littare f6r dem att ta tillvara det samhaéllsstéd som finns.
Regelbundna samtal mellan personal och brukarna samt det fortroende som
brukarna har uttryckt att de har till personalen ger mojlighet till starkt
sjalvfortroende och medvetenhet. Freire (1979, 86-90) ser vikten av att borja
med ett f6rhojt medvetande om sin situation. Han skriver “En fordjupad
medvetenhet om sin situation fir minskan att forstd denna situation som en historik
verklighet mottaglig for forindring /... Minskan vixer inte i tystnad utan i ord,
arbete och handling-reflektion”. Det viktiga i att formulera sina 6nskningar
motiveras dven av Erik Allardt (1981, 15) som menar att manskor inte alltid
kan formulera sina 6nskningar och ju “elindigare forhdllanden de lever i desto
svdrare dr det for dem att uttrycka sina onskningar”. Personer med utvecklings-
storning kan i mdnga avseenden rédknas till de personer som har svért att
uttrycka sina onskningar. De dr sdlunda i behov av omgivningens stod att

uttrycka sina behov och énskningar samt att férverkliga dem.
Delaktighet i beslutsprocesser

Delaktigheten syns i beslutsprocesser. Personerna gor dagligen beslut som
mottagare av service samt i sitt privata liv. I vilken grad dr de beroende av
andra? Fragan aktualiserades i denna forskning da jag skulle skriva avtal
med deltagarna om att delta i studien. Beslutet blev, som det framkom
tidigare, att de sjdlva gor avtal utan att jag fragat efter anhorigas samtycke.
Erfarenheten av att fatta beslut giller ocksd métestider med brukarna. Min

strdvan var att forhandla direkt med personerna men de var ména om att jag
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skulle kontakta handledarna f6r att bestimma motestider. Eftersom
forskning skedde under arbetstid och pa arbetscenter gillde det for
deltagarna att prioritera mellan att delta i forskning eller att utfora sitt arbete.
Arbetsledaren gav tillstdnd att delta i forskning men deltagarna valde vid ett
par tillfallen att utféra sina arbetsuppgifter pa arbetscenter.

I samtalen med personerna i studien har beslut kommit fram som beror
skolbyte, arbete, fritid, pengar, skotsel av hemmet, stddperson, hilsa och
relationer. P& fragan hur de har kommit fram till sina beslut, har de svart att
minnas hur det gick till men deras beskrivningar ger en mangsidig bild av att
fatta beslut. En person beskriver att han gor beslut genom att diskutera med

gruppledaren, personalen pd boendet och med sin mamma.

Kim: |...| jag brukar diskutera jo med gruppledaren, sen med
personalen pd boendet och sen hemma med min mamma om det dr
ndgot som jag tianker pd. (31.1.2007)

Det kommer fram ménga bestdmda uttalanden som “jag var den som satte stop
for terapin”, “jag bestdmmer vem som fir mitt telefonnummer”, “jag kom till det
beslutet”. Men det framkommer ocksd situationer da personen inte haft
kontroll 6ver besluten, “jag hamnade att byta arbetsuppgifter”, “det dr inte jag
som gor besluten”, "jag har onskningar som inte kan forverkligas”. Nér det galler
stora beslut som byte av skola och arbetsplats beréttar en person att beslutet
inte var hans utan togs av hans mamma. Ocksé for andra &r anhorigas &sikter
viktiga d& beslut fattas. Barron (2001, 440) ser det som en makt hos anhériga

som paradoxalt nog dr férknippat med intimitet och nérhet.

Graden av delaktighet vid beslut varierar beroende av vad besluten giller
och beroende av person. Anette Kjellberg (2002a, 43-49) menar att det skall
finnas en balans mellan beslut pa tre olika nivder; oberoende, interberoende
och beroende. Beroende-beslut giller dd personal eller annan person gor
besluten wutan medverkan av personer med utvecklingsstérning.
Interberoende beslut gors i samverkan med andra och personen sjilv.
Oberoende-beslut innebdr att personen med utvecklingsstorning gor egna
sjdlvstandiga beslut. Kjellberg konstaterar att det framst férekommer
beroende- och interberoende-beslut inom omrddena arbete och fritid for

personer med utvecklingsstorning.
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Personerna i studien onskar inte alltid fatta besluten ensam utan vill
diskutera med personal och anhériga (jfr Kjellberg 2002a; Olin 2003). De mest
forekommande besluten gors genom att diskutera med andra, sa kallade
interberoende-beslut. Vardagen bestar av olika beslut, stora och sm§, allt fran
att vélja klader till att vélja arbetsplats. De tar fram att det finns vissa regler
och realiteter som styr besluten “man fir fatta beslut inom vissa ramar men det
finns regler som midste foljas”. Men de har inte helt klart for sig vad som
inverkar i olika beslutssituationer. Det finns ett missndje gentemot
organisationen som handlar om att inte kunna p&verka och géra egna beslut.

De beslut som anhériga &dr inkopplade i ifrdgasétts ddremot inte.

Karlsson (2007, 86-87) tar upp tvé typer av sjdlvbestimmande; det ideala och
det representativa. Idealet &r att brukarna pa ett uppriktigt satt reflekterar
over sig sjdlva, sina problem och de konsekvenser deras val medfor.
Brukarna skall anpassa sig efter begransningar av sjalvbestimmande vilka &r
kopplade till institutionella och sambhilleliga férutsittningar. Det repre-
sentativa sjédlvbestimmandet bygger pd andras 6vertygelse om vad som ar
bést for brukaren. Denna typ av sjédlvbestimmande har Blomberg (2006, 181)
och Molin (2004a, 203) funnit i sina studier. De tar fram risken med att ha for
laga forvantningar pd brukarnas resurser och att ansvaret tas ifrdn dem.
Beslut tas i fragor som berér brukarna utan att diskutera med dem. En
indelning i det ideala och det representativa ter sig férenklat och stéder inte
personernas strdvan mot ett socialt medborgarskap. Indelningen saknar
omgivningens ansvar for att personerna far det stéd som de behéver for att

kunna reflektera 6ver sig sjdlva och de konsekvenser deras val medfor.

Ett av omgivningens ansvar &r att ge information i en sddan form att den ar
lattillganglig. Ett sdtt att f& den information som ber6r den egna vardagen ar
att friga personalen, prata med kamrater och l4sa informationsblad om olika
verksamheter. P& fragan “Hur fér du reda pa vad som hénder p4 fritiden, pa
boendet och pd arbete?”, svarar de flesta, att de f&r information genom att
prata med personalen. Deltagarna i studien berdttar att morgonsamlingarna
pa arbetscenter dr ett forum att fd information om vad som kommer att
hinda under den kommande arbetsdagen, det finns tillfille att berdtta hur
man haft det pa fritiden och att f4 hora andra berdtta om saker som inte

direkt relaterar till arbetet. Svérigheten dd en hel grupp samlas for
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information, dr att gruppen &r heterogen och man t.ex. blir stérd av personer

s0m upprepar samma saker.

Hjédlpmedel ger personerna mdjligheter att gora aktiva val och fatta beslut
utifrdn alternativ som &r rimliga att ta stéllning till (Lindstrém & Wennberg
2004, 49, 60) men f4 saker i det som brukarna beréttar tyder pé att de har
hjilpmedel for att planera vardagen och fatta beslut. Hjdlpmedel kan besta
av att strukturera vardagen sa att den blir begriplig, att konkretisera
héndelser genom bilder eller foremal eller genom tekniska hjidlpmedel t.ex.
en klocka som visar hur lang tid det ar kvar tills en hdndelse sker. Det som
nidmndes var schemalagda aktiviteter men ocksd det uppfattades mer som
hjilp for personalen &n foér brukarna. En person beskriver sin stress péa
morgonen d& han skall till arbetscenter “personalen siger si mycket, de siger
hela tiden, de siger flera gdnger att jag skall kld mig och komma i tid och dta”. Han
ar méarkbart irriterad Gver att personalen vicker honom. Hans vickarklocka

ringer pd morgonen men han anviander inga andra hjidlpmedel.

FN-konventionen (CRPD 2006, 6) och det handikappolitiska programmet
(VAMPO 2010, 36) foresprakar att information skall motsvara individuella
behov och vara tillgdnglig sa att den &r latt att forstd. Konventionens
definition pa kommunikation innefattar bl.a. sprak, textning, taktil
kommunikation, tillgdngliga multimedier, alternativa former for textstod,
punktskrift, storstil, upplast text, littlast® och méanskligt tal. Det finns ett
behov av littillgédnglig information om skyldigheter och rattigheter for
brukare om omsorgen och om samhéllet. Fortfarande mdaste man hélla med
Matikka (2001, 58-65) om att personer med utvecklingsstorning har svart att

fa tillgénglig information om vad som pégér i samhaéllet.

Autonomi betyder att personen véljer att handla som hon gor dérfor att
han/hon vill handla s& och fatt realistiska mojligheter till det (Arlebrink 1996,
64). Realistiska mojligheter betyder att fa tillgédnglig information och det
ndrmar sig arbetsmetoden stdd i att fatta beslut. Studien har visat att det
finns behov av att f& l4ttillgénglig information, méjlighet att konkret préva

pa olika alternativ och framst av allt, att det finns alternativ att vélja emellan.

8 Lattlast (LL) sprék dr enklare dn standardsprék. LL innehéller inga svéra ord, den

skrivs med rak ordféljd och korta meningar. LL skrivs for personer som har svért att
ldsa eller att forsta vad de laser. (Lattlast 2007.)
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Personerna skall fa stod i att forstd vad olika beslut leder till. De skall fa
tillrackligt med tid och mojlighet att prata med ndgon, de har foértroende f6r,
innan de fattar beslut. Personen skall ha méjlighet att bearbeta informationen
i grupp eller enskilt utifrdn personens egen situation, vilja och motivation.
Information skall omséttas till vad den betyder for personen just nu. (jfr SHM
2014a.) Att vara delaktig innebédr att man ocksé har ett visst ansvar for sitt
deltagande (Molin 2004a, 58) och for att ta detta ansvar behovs stod att se

konsekvenser av sina val.

Ifall dessa stod inte &r tillrdckliga innehdller forslaget till lag om
sjdlvbestimmanderdtt (SHM  2014a) en individuell plan  f6r
sjdlvbestimmande som en del av personens andra planer. I planen framgar
hur personens sjilvbestimmande kan stirkas och stoédas samt hur
begransande atgdrder kan forebyggas. Vidare foreslds att personalen far
utbildning och handledning i arbetsmetoder som stirker brukarnas
sjalvbestimmande och i hur de kan bedéma personens férmaga till
sjalvbestimmande och stéda personerna i att fatta beslut. Om personen fétt
stod i att fatta beslut men personalen foreslar andd dtgarder som gar emot
personens uttryckta onskan sa skall hans/hennes lagliga foretrddare eller
anhoriga horas. (SHM 2014a, 98, 114, 126.) Atgérderna som &r emot
personens oOnskan foreslds av professionella med motivering att oka
personens vilbefinnande och sdkra hans/hennes trygghet. Det dr det som
kan betecknas som godtagbar paternalismen och kan vara en forutséttning
for framtida sjélvstandighet (Karlsson 2007, 81-83). Tack vare lagférslaget till
sjdlvbestimmande kan paternalism inte ske godtyckligt och
dokumentationen i samband med begrdansningar av sjdlvbestimmande
atgdrder ar central (SHM 2014a).

Delaktighet inom olika omrdden i vardagen

Brukarnas delaktighet beskrivs inom olika omrdden i vardagen s&som

yrkesval, arbete, hemma och fritid.
Utbildning och yrkesval

Alla personer i studien har en grundutbildning bakom sig. Ndgra har gatt
sina forsta ar i en klass med icke anpassad laroplan for att sedan flytta 6ver

till anpassad- eller trdningsundervisning. Flera har gatt pa allméanbildande
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utbildningar pa folkhogskolor och pd flera yrkesutbildningar efter
grundskolan. Upprepade utbildningar kan ses som en orsak till att dessa
brukare senare har tackat nej till fortbildning. En lang tid efter avslutad
skolgdng har motstandet till att g4 pa olika kurser hallit i sig. Deras
motstdnd och sitt att inte foga sig kan ses som ett uttryck for sjdlvstandighet
(Molin 2004a, 56). En del uttryckte det genom att sdga att “nu fir det ricka”.
Alternativen for anpassad yrkesundervisning och yrkestrdning har varit
begrdnsade. En person kinde sig tvingad till en bransch som inte
intresserade eller kdndes rétt f6r honom. Han insdg, att mojligheterna att fa

arbete inom denna bransch var béttre och paborjade darfor utbildningen.

Nils: Det var ndgon som sade att man fir mera arbetet om man dr pd
kokssidan ... sd tinkte jag mdste soka till en kockskola dd. Forst var
jag inte alls intresserad av en kockskola efter grundskolan. Det
kindes inte ritt. Det kindes inte sd att jag skulle vilja jobba i koket
dd utan ....men sen efter att jag jobba eller gick i skolan dér i Abo dd
blev jag intresserad av koksarbete. (9.10.06)

Forvantningarna pé yrkesutbildning dr, som en séger, att fa yrkesfardighet
for att kunna arbeta utanfor arbetscenter. Tvd av personerna uppgav att de
blev mobbade i skolan. De berdttar om erfarenheter av att fa vanlig
undervisning med maénga skolbyten, ménga ldxor och svdra skolimnen
sdsom matematik, engelska, finska, historia och gymnastik. Efter byte till

traningsundervisning blev stressen mindre.
Underlittande faktorer for delaktighet i arbetet

Personerna i studien representeras av personer som arbetar inom
arbetscenter, delvis utanfér arbetscenter eller helt och haéllet utanfor
arbetscenter. Kdarkulla samkommun har enligt lagen angdende special-
omsorger om utvecklingsstérda (FFS 1977/519) dagverksamhet inom
arbetscenter och ”“arbete med stod” samt erbjuder enligt socialvardslagen
(FFS 1982/710) arbete och sysselséttning. Verksamheten skall ge alternativ
enligt var och ens forutsittningar. (Kérkulla samkommun 2007b.) Jag
bendmner verksamheten for arbete oberoende av dess formella stillning.
Personerna som har sin dagliga verksamhet inom arbetscenter stdr inte i
anstéllningsférhallande utan far formellt arbetsterapi enligt lag angdende
specialomsorger om utvecklingsstorda (FFS 1977/519). De bekostar sin lunch
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sjdlva men resor till och frdn arbetet samt handledning &r kostnadsfria for
dem. Personerna lyfter i regel folkpension och far arbetsersittning for sin
insats pd arbetscenter. Det betyder att den dagliga verksamheten tillgodoser
andra behov 4n att trygga en regelbunden inkomst. Nils arbetar helt utanfor
arbetscenter pd en lunchrestaurang och hans arbete gdr under bendmningen

”arbete med stod”.

A-M: Vad dr det bista pd arbetet tycker du?

Nils: Biista?

A-M: Ja

Nils: ... jaha hm ... nd kanske det ir matpausen, men jag tycker allt
dr bist det som jag nu gor .

A-M: Om du inte kommer till jobbet vad dr det som du skulle sakna
mest ?

Nils: ... triffa minskor

A-M: jo ...

Nils: ... paus.... pd det sittet jag skulle inte riktigt ha kontakt med

andra minskor./.../sen ndr jag reser till jobbet sd ser jag ju andra
miénskor ocksd ... att om jag skulle vara arbetslos sd skulle jag inte pd
samma sdtt riktigt sd dar ...(16.10.06)

Nils beskrivning motsvarar vél de andra personernas erfarenheter. Alla ar i
stort sett nojda med sitt arbete just nu “jag tycker om att jobba hir”.
Trivselfaktorer i arbetet 4&r matpausen och att trdffa andra “hdr finns det
miénskor 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 har ar det pd grund av
sociala orsaker”. Att gora en viktig arbetsinsats ar viktig “jag tror att de skulle ha
svdrt att klara sig utan mig”. Det &ar viktigt att trdffa méanskor bade under

arbetstiden och under arbetsresan.

Schemalagda arbetsuppgifter underlittar att veta vad som skall goras och i
vilken ordning arbetena skall goéras. De ger personerna mdjlighet att
6verblicka och planera sitt arbete sa att de vet vad som véntas av dem.
Schemat kommer till p& personalens initiativ och en person beréttar att han
motvilligt har gdtt med pa att anvdnda det, och anser att det &r till for
personalen mera 4n f6r honom sjdlv. Hans motiv till att anvdnda schemat &r
att andra p& arbetscenter ocksd har schema. Personerna i studien har

mojlighet att paverka sina arbetsuppgifter, ndgra &r nojda med att

82



underleverantorsarbetena har minskat och att det skapande arbetet har 6kat.
Arbetsuppgifter som har med renovering och flyttning att géra vicker stor
entusiasm. Alla personer i studien kédnner till hierarkin dnda upp till hogsta
ledningen inom sin arbetsplats. Man anser att det &r viktigt att ha en god
relation till sin ndrmaste arbetsledare. Underlidttande faktorer for delaktighet

ar att kdnna sig forstadd i sina svérigheter.

En person hade ldngtgdende visioner att nd ut till andra med sitt skapande
arbete genom att ge ut en bok och att arbeta med animationsfilm. Hans
vision har delvis gétt att realisera. For att uppleva lycka méste méanskan ha

drommar och ambition att uppné sina drommar (Matikka 2001, 78).

Personerna ansag att det finns mdojligheter att paverka sitt arbete inom
arbetscenter. Forum for detta utgdérs av arbetsplatsméten, egna
planeringsmoten med arbetsledaren och méten tillsammans med bade
arbetsledaren och enhetschefen. En del uppfattade att de kunde fatta
sjdlvstindiga beslut angdende forkortad arbetsdag och val av
arbetsuppgifter. Foreliggande forskning tyder pa att arbetscenter som en
arena for medborgarskap utgor en terapeutisk miljo som tar hinsyn till
sociala och psykologiska behov. Arbetet gav struktur fér dagen, sociala
relationer och tillfredsstéllelse med att gora ett nyttigt arbete.

Hindrande faktorer for delaktighet i arbetet

Trots att brukarna var 6verlag néjda med sitt arbete framkom ocksa faktorer
som kan ses som hindrande fér deras delaktighet. De kan inte alltid vélja sina
arbetsuppgifter och de kidnde sig smatt tvingade att utféra vissa arbeten. De
kan inte heller vilja i vilken arbetsgrupp de arbetar och sdledes inte heller
sina arbetskamrater. Det fanns dsikter om att organisationen for arbetscenter
ar ldngsam och att resurserna &r knappa. Flera personer 6nskade hogre
arbetsersittning och att arbetscenter skulle ordna resor utomlands sé att de
kunde bekanta sig med foérhallanden i andra ldnder. Hindrande faktorer var
dven att personerna &dr rddda for andra brukare och har kint sig mobbade av
dem. Maktlgshet och kédnsla av att inte kunna péverka sin arbetsmiljo
kommer fram d& de beskriver oro och réddsla for arbetskamrater. Denna

kénsla av maktloshet fanns hos flera personer.
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En person ger uttryck for rddslan att ndr man en gang kommit in i systemet

sd ar det svdrt att komma ut.

A-M: Forsta dagen, vad var ditt forsta intryck dd du kom hit?
Stig: Nd inte hade jag ndgra forvantningar, man kom in i det dar
systemet och sd blev man ju sen ddr, i det systemet]...Joch svdrt att
komma ut av det systemet, av mdnga olika orsaker sikert.
(22.11.2006)

Arbetet inom arbetscenter uppfattades som ett hinder {6r vidare karridr. En
person har ingenting emot sjdlva ménskorna i verksamheten eller innehéllet i
den utan sjédlva organisationen. 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 nigot sitt.” Ocksd brukarna i Raija Pirttimaas avhandling (2003,
23) uppfattade sitt arbete pa arbetscenter som stigmatiserande.

Ett motiv till att arbeta pa arbetscenter ar att det &r battre att vara dar dn att
endast vara hemma. Overlag framkom osédkerhet 6ver vad det finns for
alternativ till daglig verksamhet inom arbetscenter och att framtiden kidndes
osdker. De funderar pd att daglig verksamhet kan vara ett led mot nédgot
annat men de vet inte vart. Nagra personer har haft andra arbetsplatser och
jamfor sitt nuvarande arbete med sina tidigare. Fordelarna med att jobba
utanfor arbetscenter &r att det finns mojligheter till 16n eller till en hogre
arbetsersittning. Arbete ute i samhéllet kopplar till visioner om personlig
karriar. En person uttrycker skillnaden med att “det dr littare kanske att vara i
huset dn att vara ute i samhillet”. Arbetsuppgifterna dr mindre krdvande och
det individuella stodet frdn arbetsledarna dr storre. De personer som har
kommit till arbetscenter direkt frén skolan har fitt forfrdgan om att prova pa

annat arbete, men de har valt att stanna kvar inom arbetscenter.

De personer som tidigare har arbetat utanfor arbetscenter har daliga
erfarenheter av hur arbetsférhallandena har avslutats. Orsaken till varfér de

i

slutade &r oklara, “jag flyttades” “en personal tyckte inte att jag klarade mig”. Det
ar svart att finna arbetsplatser for dem som Onskar arbeta helt eller delvis
utanfor arbetscenter. Det dr svart trots att “det finns en egen yrkesgrupp som
hjilper en ut i arbetslivet”. Personen syftar pa de arbetskonsulter som finns
inom arbete med st6d (supported employment). P4 1990- talet framkom krav

pa att daglig verksamhet skulle géras mangsidig, produceras av flera
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serviceproducenter och utveckla nya metoder for att sysselsdtta personer
med utvecklingsstorning utanfor arbetscenter. Vid denna tidpunkt kom
metoden med arbete med stod till Finland. Det innebér att personen fér hjilp
med att finna en arbetsplats, handledning pé arbetsplatsen, arbetsavtal och
16n. (Pelkonen 2003, 67-69.) Denna yrkesgrupp fanns inte dd nagra av

brukarna arbetade ute i samhallet.

En person beskriver sina erfarenheter av att arbeta ute i samhillet. Han har
ménga avslutade arbetsférhdllanden bakom sig. Orsaken till att han bytt
arbete flera génger dr enligt honom sjilv okunskap hos arbetsledningen om

hans funktionsnedséttning samt hans egna svarigheter.

Nils: /.../ hon forstod inte mina svdrigheter, hon forstod inte att jag
hade svdrt att stiga upp pd morgonen, ... att jag hade sina
svdrigheter att det inte var p.g.a. det att jag inte skulle ha tyckt om
det dir arbetet, nir jag verkligen hade svdrigheter pd morgonen att
stiga upp ... (9.10.2006)

Han pratar i termer som att arbetsledningen “inte orkade” med honom och
ansdg att orsaken till uppsdgningen forutom okunskap ldg hos
arbetsledarens personliga problem. Han berdttar att orsaken till
uppsédgningar ocksd beror pd honom sjélv och hans svarigheter att halla sin
del av 6verenskommelserna. Han beskriver arbetsuppgifterna som att de
inte var ldmpliga f6r honom. Han ville ha en klar struktur med fasta
arbetsrutiner och inte som att “varje dag var en annorlunda dag”. Han véntar
forstdelse hos arbetsgivaren for sina svérigheter. Han kénner till sina
begrdansningar och &r beredd att underhandla om arbetstider och
arbetsuppgifter. Han véantar respekt genom att i god tid informeras om
uppsédgning. Denna respekt har inte alltid funnits. Det har varit av stor
betydelse att det funnits personer pa arbetsplatsen som han kénner sig ha fatt
stdd av. Han kdnner att han dven hos omsorgens personal funnit stéd i sin
rdtt att bli sakligt bemétt hos arbetsledningen. Nu har han en arbetsplats dér
hans arbetstid &r anpassad till hans problem med att stiga upp pa& morgonen.
En annan person delar samma erfarenheter som Nils. Till en bérjan gick det
bra p& arbetet ute i samhillet, hon trivdes och kom &verens med
arbetsledningen. Sedan hinde ndgot, arbetsledningen férstod inte hennes
svérigheter, arbetsuppgifterna &dndrades eller arbetet blev for stressigt. Hon

fick bristande stod att reda ut dessa svérigheter och flera arbetsférhallanden
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slutade med kort varsel och utan att hon fitt en klar bild av varfor
uppsédgningen skett. Nu i efterskott férmedlar hon en kénsla av personligt

misslyckande.

Som det framgar ur en av intervjuerna si ar det inte ldtt att definiera sin
position inom arbetscenter. Stig dr den av personerna som oOnskar en
tillhorighet som ligger utanfér omsorgen. Han onskar bo i egen
aktieldgenhet, arbeta utanfor arbetscenter och umgéds med vénner som har
liknande intressen. Men det utesluter inte hans 6énskan om delaktighet inom
omsorgen sa linge han verkar inom den. Han upplever motstridiga krav

med att hélla sina arbetstider men att inte fa 16n for arbetet.

Stig: [.../ man hdller sig inom vissa tider, det dr det ena, och sen det
andra att man fir ingen lon, inga pengar, pd det sittet gdr dom emot
varandra, om man inte har mdrkt det tidigare sd méirker man det
senast nir man kommer hit, dom tvd sakerna gdr emot varandra.
(21.01.2007)

Stig pratar inte om sin dagliga verksamhet p& arbetscenter som en

arbetsplats.

Stig: Om ndgon utomstdende fragar att om det dr en arbetsplats sd
svarar jag nej, om den avser mig, sd mdste jag svara nej, det dr inte
arbetsplats, om det dr min situation sd dr det en organisation/.../ for
dd har dom redan foljdfriga att vad fir du for pengar, eller sd frigor
dom att har du alls gjort arbetsavtal, och sen ndr jag siger nej, sd
fragor dom att vad dr det hir dd, och sen nir jag forklarar sd fragar
dom inte ndgo mera. (22.11.2006)

Uttalandet visar pa hur svart men viktigt det ar f6r den enskilda personen att
veta sin roll och sin position. Hans slutsats blir att han &r en klient eftersom
han inte har arbetsavtal som en arbetstagare skulle ha.

Stig: Jag dr klient, fast klient inte borde fid anvindas, det borde
anvindas arbetstagare, men jag har ingenting som arbetstagare
annars brukar ha s, alltsd jag dr en klient, pd grund av det kan man
siga att jag dr en klient, sd att om det skrivs i rapporten sd kan du
nog anvinda klient, for det ar det som det ar frdga om, visserligen dr
jag arbetstagare pd ett sitt, men nog dr jag mera klient dn
arbetstagare. For arbetstagare har en massa saker man mdste gd
igenom forst, vilket jag inte har gjort har. (22.11.2006)
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Skall Stig betrakta sin dagliga verksamhet pa arbetscenter som ett arbete eller
som tidsfordriv “jag dr bara hir sd linge som jag inte jobbar”. Han har en oklar
uppfattning om vad en daglig verksamhet pa arbetscenter &r. Han tar upp
avsaknaden av arbetsavtal, avsaknad av 16n, oklara uppfattningar om
skyldigheter och réttigheter. “Det hir ir inte arbetslivet det dr ndgot annat”, "jag
har tvd arbetsplatser men dndd ingen eftersom jag inte fir lon”, “folk tar for givet att
arbetar man sd far 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
innehaller fragestillningar huruvida daglig verksamhet inom arbetscenter &r
ett arbete eller inte och vilken brukarnas stéllning dr. Som alternativ till ett
arbete pd arbetscenter ses uttrdde ur organisationen eller anpassning till de
férhallanden som réder.

Stig: Man fir finna sig i det eller hitta pd ndgot annat/.../ det gir

inte att dndra for dd mdste man dndra pd sig sjilv, och dd fir man

gora som det sades i skolan att dorren dr alltid oppen. (22.11.06)

Stig undrar 6ver att handledaren siger att sysselsdttningen pé arbetscenter dr
ett arbete. Men arbete borde enligt honom betyda lénearbete. Han sédger
ocksd, att de som arbetar inom arbetscenter inte kan kallas for arbetstagare
utan for klienter eftersom de ar i en annan stédllning dn personalen. “En del
sdger att man skall siga arbetstagare men man dr klient”, "for personalen dr det ett
jobb de har wvalt, vi har inte valt det”. Personen reagerar siledes mot
organisationens diskurs om arbete och arbetstagare. Detta liknar
diskussionen om den totala omsorgen som Blomberg (2006, 36-37) tar fram.
Den innehaller en omsorgsdiskurs som kan vara exkluderande pa grund av
ett eget arbetssitt, ett eget sprakbruk och férhallningssitt som begransas i sitt

ndrmande till samhillet i 6vrigt dvs. en form av social exklusion.

Hindrande faktor for delaktighet &r att arbetsuppgifterna inte &r klart
definjerade innan personen kommer till en ny arbetsplats utanfor
arbetscenter. Det rdder overlag en oklarhet om vilken stillning ett
utlokaliserat arbete har och vilken lagstiftning som skall tillimpas. Men
oberoende om viken lag som tillimpas sd har personen ratt till
uppsédgningstid och att f& veta orsaker till varfér han/hon maste sluta. Min

tolkning &r att svdrigheterna med att tillimpa lagar beror p& den oklara
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stillning daglig verksamhet enligt omsorgslagen (FFS 1977/519) har och att

malsittningen for arbetscenter dr oklar (jfr Pelkonen 2003, 71-73). °
Hemma och fritid

Deltagarna i studien bor med sina anhoriga, i egen ldgenhet eller i
gruppbostad. Alla verkar nojda med hur de bor. Endast en av dem har planer
pa att dndra hur han bor och flytta till en egen ldgenhet. Hans vision &r att i
framtiden kunna kopa sin egen ligenhet men han 4r medveten om
realiteterna kring kop av bostad. De som har bott en lingre tid pd samma
adress har fatt mojligheter att flytta, men har valt att stanna kvar dér de bor.

A-M: Har du bott pd samma boende i 20 dr?

Kim: Samma boende hela tiden pd Svanvigen

A-M: Sd du har trivts sd bra, du har inte bytt boende

Kim: Jag har inte behovt byta nigot boende

A-M: Ni ... och du sade att du inte har haft annat arbete heller
Kim: Nej, inget annat bara pd AC

A-M: Du har sikert blivit tillfrigad mdnga gdnger?

Kim: Jo, men jag har inte velat fara ndgon annanstans inte.
(31.1.2007)

For brukare som har ménga skol- och arbetsplatsbyten bakom sig betyder

delaktighet att nu kunna bo och jobba pa samma stélle utan att behova flytta.

Brukarna kan paverka vilken hjilp och hur ofta de far hjilp i sitt hem. De
beskriver en klar arbetsfordelning mellan sig och personalen “personalen lagar
maten, jag dammsuger och byter singklider”, "jag gor sint som jag kan och
personalen gor resten”. En vanlig arbetsférdelning dr att personalen lagar mat
och tvittar kldder och brukarna deltar i hushéllsarbetet med det som de
klarar av. “Personalen vet att jag klarar av att tvitta sjilv, och de stryker inte mina
klider heller nar jag klarar av det sjilv, och jag klarar av att gd och kopa mina egna
klider”. Kim beskriver arbetsférdelningen pé& gruppboendet som att
personalen lagar maten och sitter pd tvittmaskinen. Hans uppgift dr att

dammsuga sitt rum och féra smutsig tvitt till tvattkorgen. Han far hjdlp med

’ Jaana Paanetoja (2013) har uppmérksammat brukarnas oklara stillning inom ar-
betscenter och har i sin doktorsavhandling inom juridik " Tydsuhteista ty6td vai tys-
toimintaa? - Tutkimus vajaakuntoisen tekemén tyon oikeudellisesta luonteesta” be-
handlat den arbetsrittsliga stillningen f6r skyddat arbete.
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att byta siangklader. Linnea beskriver hur boendets rutiner paverkar vad hon

gor och nir.

Linnea: Jag skulle sd girna vela gd i morgon till kdpcentrum och

kopa den dir ramen.

A-M: Vad ir det som hindrar att du far till kopcentrum i morgon?

Linnea: Vet du, personalen har sagt att jag mdste stida forst, jag har

pd torsdag stidning och bastu sd att jag mdste stida forst, att jag

inte fir gd och kopa att forst efter maten...

A-M: Hinner du sen?

Linnea: Jo! (15.11.06)
Liangre fram i intervjun berdttar hon att hon kan dndra pa rutinerna och
“ndgon ging har de gitt med pd att jag stidar mitt eget rum pd fredag”. P4 min
frdga om hon vill 4ndra pa rutinerna svara hon att “nog dr det bra”. Hon &r
beroende av boendets rutiner och behéver personalens godkdnnande for att

andra sitt eget program.

En person tog upp en intressant definition av gruppbostad. Hon definierar
gruppbostad som “hem” f6r ddr dr man tillsammans med andra i motsats till
egen liagenhet dir man &r ensam. Hur vi bygger upp servicen och
tillganglighet till sociala kontakter dr av betydelse f6r brukarnas upplevelse

av ett hem.

Fritiden var det omrdde som alla pratade mest om och visade det storsta
engagemanget for. Det pratade gdrna om sina fritidsintressen och hobbyer.
Man kan tolka att de via sina fritidsintressen upplevde gemenskap och de
kunde forverkliga sig sjdlva. Fritiden &r av stor betydelse for deras
upplevelse av delaktighet. Alla hade fritidsintressen, t.ex. samlande av
frimédrken, datorspel, teater, resor, videospel, konstnérlig verksamhet, sport
och shopping. Den egna familjen var viktig och flera av personerna
tillbringar sin fritid tillsammans med dem pa& sommarstugan eller pa resor.
Fritiden &r det omrdde dédr personerna tydligast uttryckte att de haft
mojligheter att vilja mellan olika aktiviteter, och dir de ocks4 har valt att inte
delta. Manga har t.ex. tidigare deltagit i sommarlédger men har nu valt att inte
delta. Allméadnt ger intervjuerna en bild av att personerna &r aktiva
konsumenter av kultur. De besoker regelbundet 1-3 ggr/ar teater och
musiktillstdllningar. Flera personer uppskattade hogt resor de gjort

tillsammans med anhoriga.
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Ett samtalsamne som manga personer tog upp pd eget initiativ var teknik.
Den teknik som de tog fram var datorer, TV, text TV och spel ssom
Playstation och ex-box.

Nils: Jo jag dr lite sdn dir att jag nog foljer med tekniken att jag vill
nog egentligen ha det bista sd att siga. (1.11.06)

Datorn &r viktig for de flesta av personerna. Det &r ett sétt att f4 information
och ett medel for att halla kontakt med vanner. Datorspel ger mojlighet att
spela med andra eller att spela ensam “jag sitter storsta delen av tiden framfor
datorn”. Brukarnas intervjuer visar att de flesta spelade spel pé dator och ville
ldra sig mera om att anvénda dator. TV anvinds selektivt, de ser de program
de 4r intresserade av t.ex. nyheter och sport. For dem som inte har egen dator
hemma &r datorn med internetanslutning pa arbetscenter viktig. E-post
anvinds inte som ett kommunikationssitt. Internet ger méjligheter att vidga
kontakterna till en stor del av virlden och ger information om
fritidsaktiviteter i den egna staden. Intresset for teknik ger mojligheter att
forverkliga sig sjdlv och &r ett intresse som personerna i studien delar med

sina anhoriga, arbetskamrater och kamrater p4 fritiden.

Det som dr hindrande f6r fritiden med tanke p& delaktighet &r brist pa
stodpersoner. Nar det géller beslut om att inleda kontakt med en stédperson
for fritiden beskriver en intervjuperson processen: forst triffar han
stodpersonen tillsammans med en anhorig, sedan diskuterar han med sina
anhoriga och dérefter bestimmer han sig om han tar kandidaten eller inte for
stodpersonsuppdraget.

Kim: Jag triffar forsta gdngen stodpersonen med min mamma, sd

godkinner jag sedan om det dr en bra eller inte. Jag fir fundera med

min mamma, sen efterdt tar jag eller inte, men forst mdste jag fi se
den. (31.07.07)

Kim upplever att han har mgjlighet att vélja sin stddperson. Hans erfarenhet
ar dock att det dr brist pa stddpersoner. Verklig valmgjlighet finns inte,
eftersom det oftast finns endast en kandidat. Brukarna var vidl medvetna om
att stddpersonerna far daligt betalt for sitt uppdrag och forklarar varfor

stodpersonen slutat med att de har egen familj eller studier att skéta.
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Ett annat hinder for att kunna delta i fritiden &r brist pd personal.
Stodgruppen tog fram en viktig principiell fraga om allas lika ratt till fritid
oberoende av funktionsnedsittning. De har markt att mojligheterna att rora
sig i staden for personer med behov av foljeslagare &r mindre &n for personer
som klarar sig pad egen hand. De betonade att alla méste ha samma

rattigheter.

Ekonomiska resurser utgjorde sillan ett hinder for fritiden. Brukarnas
intervjuer visar att ca hilften uppger att pengarna ricker till att géra det de
onskar. De uttryckte inget missndje 6ver hur ekonomiska drendena skots
men de ville ha mera pengar f6r inkép och resor. Matikka (2001, 75)
konstaterar, att personer med utvecklingsstorning har mindre pengar att
lagga pa resor och kultur, vilket innebér att deras liv 4&r mer begrédnsat &n

majoritetsbefolkningens.

Brukarna som deltog i studien verkar ha inflytande 6ver sin fritid. Deras
spontana berittelser innehdll hobbyer och intressen som utfors utanfor den
organiserade fritidsverksamheten. Fritidsintressena &r viktiga for att
forverkliga sig sjdlv och hora till ett ssmmanhang och beskriver delaktighet
som ett "engagemang i sin livssituation” (ICF 2003). De tillbringar mycket av
sin fritid tillsammans med anhoriga. Brukarna har haft mojlighet att vilja
mellan och préva pé olika aktiviteter. De storsta hindrande faktorerna for
fritiden var brist pd stédperson och personal for att alla skulle ha samma

mojlighet oberoende av funktionsnedsittning.

3.4 Diskussion om forutsattningar och hinder for
delaktighet

Begreppet levt medborgarskap fokuserar p& hur personerna lever,
praktiserar och upplever sitt medborgarskap i det dagliga livet utgdende frén
sin position i samhéllet. Studien har beskrivit hur brukarna upplever sitt
sociala medborgarskap inom olika omrdden (arbete, fritid, boende och
sociala relationer). Denna forsta studie har dven gett svar pa vilka hinder och

forutsédttningar som finns for deras delaktighet.

Jag har anvént ICF som stdd vid utarbetande av fradgeformulér f6r intervjuer

gjorda av brukare och som operationellt begrepp for delaktighet vid
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analysen. Vehmas (2005, 114) &r kritisk till att ICF fortfarande klassificerar
foljder av sjukdom och funktionsnedsittning och den foretrdder darfér en
medicinsk synvinkel. Han anser dven att de etiska anvisningarna for att
anvinda klassifikationen &r vaga och ldmnar ett f6r stort utrymme for

tolkningar.

Jag har upplevt bdde fordelar och begrinsningar med att anvidnda ICF.
Begransningar med att anvdnda ICF har varit att frdgorna i ICF &r
formulerade efter hur en person kan utféra aktiviteter. Risken har varit att
operationalisera delaktighet till genomforande av en uppgift eller handling
istdllet for en persons engagemang i sin livssituation. P& samma felaktiga satt
kan sjdlvbestimmande operationaliseras till att sjdlvstdndigt, utan hjilp,
klara av vardagssysslor. Beskrivningen av delaktighet har formats av
brukarnas upplevelser och har andra kvaliteter 4n att operationalisera
delaktighet till aktiviteter. Det centrala &r personernas subjektiva

erfarenheter av engagemang och deras kénsla av tillhorighet.

Fordelarna med att anvédnda ICF har varit att se pa funktionshinder i ett brett
biopsykosocialt perspektiv. Klassifikationen har gett redskap att studera
delaktighet inom flera livsomrdden och ta fram personens hela bakgrund
samt att se det komplexa sambandet mellan olika faktorer. Det har breddat
forstéelse for hur personernas sociala, kulturella bakgrund och materiella

omstidndighet paverkar deras medborgarskap (jfr Lister 2007).
Delaktighet som element vid medborgarskap

Genom att beskriva personliga faktorer och omgivningsfaktorer visar
avhandlingen pd& betydelsen av att forstd funktionshinder som en
biopsykosocial samverkan (ICF 2003) och visar p& betydelsen av att forsta
funktionshinder och funktionsnedséttning utifran olika nivder (Bhaskar &
Danermark 2006; Houten van och Jacobs 2005).

I studien har jag fokuserat pd personernas upplevelse av inflytande,
sjalvbestimmande och tillhorighet da jag forstar delaktighet. Den formella
tillhorigheten f6r brukarna ar stark i studien eftersom alla ticker sin vardag
med en formell tillhorighet till en eller flera organisationer som ger service.
Alla har arbete och alla dr mer eller mindre engagerade i organiserad
fritidsverksamhet och egna fritidsverksamheter. Den formella tillhérigheten
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utg6ér en minimal delaktighet och legitimerar ett deltagande ocksd utan
personernas engagemang (Molin 2004a, 63). Personerna har som en del av sin
sjalvbestimmande i vissa fall valt att inte delta i kurser och organiserad
fritidsverksamhet och har dven valt att inte byta adress eller arbetsplats. Den
informella tillh6righeten sker via relationer till arbetskamrater, handledare

och familjekontakter.

Personerna tar fram vdlmdende som en viktig omstidndighet d& de beréttar
om sin vardag. De tar fram sdvél somatiska faktorer sdsom trétthet, délig syn
och epilepsi som psykiskt illamdende som oro, dngslan och depression.
Personliga faktorer som kan ses som hindrande &r personernas svérigheter
att tolka andra och att se orsaker till vad som hinder. Det som mojliggor en
delaktighet &r en stark vilja att klara sig och att utveckla sig. Brukarna har en
tilltro till personalen och beréttar om det stod de fatt och hur rutiner dndrats
for att oka mojligheter till delaktighet. Men trots att de har en tilltro till
personalen si finns upplevelser av att personalen inte respekterar deras
personliga integritet. Personerna i studien férmedlar en bild av att de har en
oklar uppfattning om sina resurser och en svag sjdlvkédnsla. Personerna ser
delvis sin inskrdnkta delaktighet som personliga misslyckanden men ser
ocksd hinder inom organisationen. Den beskrivs som styv, ldngsam och med
bristande resurser och som stigmatiserande i den bemirkelsen att ndr man
vdl kommit in sd dr det svart att komma ut. Personerna i studien ar 6verlag
noéjda men ger ocksa kritik. Personerna lyfter speciellt fram tva frdgor som de
iar missndjda med. Den ena dr avsaknad av mojligheter att paverka
arbetsmiljon, med oro och réddsla for sina arbetskamrater. Den andra &r
missndje med arbetsvillkor sdsom arbetsersittning istdllet f6r 16n och

avsaknad av arbetsavtal.

Studien visar att personerna har vilja att styra och planera sina liv men att de
behover stod for att kunna uttrycka sina behov. For att ta tillvara sina
rattigheter och for att utva sitt medborgarskap finns behov av mojligheter
till trdning och utbildning. Vid de individuella planeringsmétena &r
kommunikationen central. Att utéva sitt medborgarskap &dr en
kommunikativ process (jfr Dahlgren 2006, 268; Fairclough et al. 2010, 412)
eller man kan se “det samtalande medborgarskapet” som en dimension av
det sociala medborgarskapet (Karlssons 2007, 49). Det betyder att for att
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brukaren skall ha mojlighet att delta i motet pd egna villkor skall
omgivningen ha kunskaper om olika sitt att kommunicera. I foreliggande
forskning framkommer att planeringsmétena gér pa personalens villkor och
professionella tar inte tillrackligt hdnsyn till brukarnas villkor. De verkliga
mojligheterna till inflytande dr dérfor begransade. Brukaren &r i underlige
och ménga drenden behandlas dd manga personer dr ndrvarande. Motena ar
inte processinriktade med dialogen i centrum och mégjligheterna till en

gemensam laroprocess dr begransade.

Personernas delaktighet i en position som brukare utgdr alltid sdsom
Julkunen och Heikkild (2007) sdger frédn en ojimn position. Brukarna &r som
ett resultat av den ojamna maktpositionen beroende av organisationens och
handledares stéd for att kunna vara delaktiga. De professionella kan utifran
sin maktposition bestimma hur ldngt delaktigheten kan stridcka sig. Det hir
géller i synnerhet d& brukaren endast kan vélja endast ett alternativ. En form
av inflytande &r sdsom Albert Hirschman (1970, 4) sdger, att trdda ut ur
organisationen, sa kallad ”exit”, vilket betyder att vilja en serviceproducent
till forman for en annan. En person uttrycker saken som “man skall finna sig i
det eller hitta pd nigot annat”. Personerna i studien har dock f4 alternativ da de
véljer sin socialservice. Den andra formen &r ”voice” att stanna kvar och fa
sin rost hord. Bristen pd alternativ inom omsorgen gor att “exit”-modellen
for inflytande inte dr mojlig, utan det &terstdr att fa sin rost hord inom
organisationen. Kérkulla samkommun har formella strukturer for att fa sin
rost hord. Sdsongsamtalet upplevs som positivt, men det finns méanga hinder
vid uppgorande av den individuella planen och brukarrddet som kanal att
paverka dr svag. En intervjuperson tar fram ett tredje alternativ "man inte kan

dndra pd systemet, man mdste i sd fall dndra sig sjilv”.
Positiv diskriminering

Sa har langt den subjektiva erfarenheten av delaktighet. Men for att forsta
personernas stillning inom organisationen som brukare &dr det nédvandigt

att se pa den handikappolitik som utgér villkor for deras vardag.

Brukarna tangerar i flera sammanhang frdgan om normalitet d4 de pratat om
flickvan, arbetsvillkor, boendeférhdllande och allmént i sitt forh&llande till

sjalv och till sin omgivning. Jag har tidigare hédnvisat till normaliserings-
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principen (Grunewald 2010) och till principen om ett samhélle diar méngfald
ses som normalitet (Phillips 2000; Hydén 2003). Aven handikappservicelagen
stravar till “normal livsforing” (FFS 2008/981). Medborgarskap i sig &r
universell. Den innesluter méngfald och ger argument f6r delaktighet for alla
(Lister 2003, 89). Men vad innebdr normalitet och ménsklig mangfald? Det
finns tre sitt att uppfatta begreppet normalt. Normalitet som det vanliga, sett
som en genomsnittlig eller statistisk normalitet. Man kan se det normala som
en normativ normalitet i form av rddande vérderingar i ett visst samhalle.
For det tredje kan man ocksa forstd normalitet som en medicinsk eller
individuell normalitet dédr det friska 4r det normala och dir avvikande
tillstdnd behdver behandling for att uppnd normalstillstdnd. (Tideman 2000a,
53.) Anne Phillips (2000, 38-42) for fram att normalitet i en visterlandsk
kultur star f6r en vit, manlig och heterosexuell person. Personer utanfor
denna norm definieras genom sin olikhet tex. personer med
funktionsnedsittning, etnisk bakgrund eller enligt hudfiarg. Men mangfalden
i medborgarskap inkluderar manga sociala och kulturella kategorier som har
betydelse i samhillet sdsom klass, &lder, religion, utbildning osv. En
mangfald i medborgarskap inbegriper bade en universalism med maélet om
jamlikhet och en differentierad politik som kan jamstillas med positiv
diskriminering. (Lister 2003.)

Universalism som politisk princip refererar till ndgot som dr gemensamt for
alla minskor och en inklusion av alla medborgare med behov av
valfardstjanster. Det forknippas med den nordiska vélfairdsmodellen.
Universalism som politiskt koncept har stillts infér utmaningar. Okad
kulturell méngfald har starkt de socialpolitiska diskurserna som grundar sig
pa iden om méngfald, deltagande och frihet att vidlja. Framvixten av den
politiska idén om aktivt medborgarskap som betonar individuella behov och
eget ansvar, vdcker frdgan om universal utgivning av stéd kan bidra med
adekvata socialpolitiska 16sningar f6r alla medborgare med olika behov och
livsstil och huruvida servicen i sé fall borde vara mer anpassad. (Anttonen et
al. 2012, 1-4,9.)

Med positiv diskriminering inom universalism menas att personer med
storre behov far storre stod och det gor att det finns en koppling mellan
universalismen och en politisk forstarkning av jamlikhet. Malet ar fullvardigt
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medborgarskap. (Anttonen et al. 2012, 7-8.) Lister (2003) bendmner detsamma
som differentierad universalism. Begreppet utgdr fran att jamlikhet
innehaéller olikheter och att olika inte far tas som synonymer till ojamlik och
marginell. For att nd universalism bor vi uppmérksamma och ta i beaktande
skillnader och olika behov (Lister 2003, 91) och sdsom Marshall (1964, 109)
erkdnna rétten att vara olik och att ha “the right to equality of opportunity”. Ett
medborgarskap som inrymmer mangfald ger saledes forutsittningar till stod
genom en differentierad politik, vilket mojliggor likvardiga levnadsvillkor

som for personer utan funktionsnedséattning.

Ett inkluderande medborgarskap handlar lika mycket om erkdnnande som
det handlar om formella rittigheter (Lister 2007, 51). Hur personerna i
studien upplever ett erkdnnande i sociala relationer &r inte enbart en friga
om réttvis fordelning av materiella tillgangar utan ocksd om hur och som vad
personerna omsesidigt erkdnner varandra. Honneth skiljer mellan tre former
av erkdnnande. Personen erkdnns som en individ vars énskningar och behov
har ett virde f6r en annan person. I en relation mellan servicegivare och
servicemottagare har servicegivaren omtanke om servicemottagarens
vélgéng for hans/hennes egen skull. I annat fall finns en risk for 6vergrepp.
Den andra formen f6r erkdnnande kidnnetecknas av en universell
likabehandling och har att géra med personens position i forhéllande till
lagar. De réttigheter som lagar tillerkdnner personerna ger dem en kénsla av
virdighet. Den tredje formen av erkdnnande koncentrerar sig p& personen
sjalv. och hennes férmagor och sdrdrag. For att vi kan ha ett gott
sjalvfortroende och sjdlvrespekt behéver vi f4 erkdnnande inom alla tre
former. (Honneth 2003, 92, 106; Honneth 2005.)

Beskrivningen av delaktighet som fétts genom personernas beskrivningar av
sina upplevelser ger en grund att std pa infér f6ljande studie. Delaktighet &r
en interaktiv utvecklingsprocess och sker i samspelet mellan personen och
den sociala och fysiska omgivningen (Molin 2004a, 63). I den fdljande
studien beskrivs detta samspel inom en boendekontext mellan personal och
brukare. Hur ser personalen pd situationer i vardagen dd de ger stod &t
hyresgisterna? Ser de pd dessa situationer som férhandlingar? Vilka olika
omstindigheter inom boendekontexten har betydelse d& hyresgasterna

skapar och ut6var sitt medborgarskap?
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4
Att vara medborgare i en
boendekontext

4.1 Studiens genomfdrande

I denna studie beskrivs hur medborgarskapet kommer till uttryck inom en
begransad del av vardagen ndmligen inom en offentlig boendekontext. Sayer
(1992, 146) som foretrader kritisk realism lyfter fram betydelsen av att
synliggora “space” for handlandet. I studien utgdr boendet arenan déir
hyresgdsterna utdvar sitt medborgarskap och “relation space” utgérs av
relationen mellan hyresgést och personal. Personernas levda medborgarskap
ar likasd alltid kopplat till en kontext och till en viss tid (Lister et al. 2007).
Studien fokuserar pd férhandlingar om boendestéd och innefattar vardagliga
beslut t.ex. ndr man stiger upp pd morgonen, vad man &ter, vilken hjdlp man
f&r i sin vardag, vilka kldder man bér osv. Lauri Rauhala (1992, 119) menar
att dven sma beslut har stor betydelse d& ménskor lever tillsammans med
andra. Den respekt man visar f6r varandras val pédverkar atmosfiren och
gransen mellan beslut som berdr enbart en sjalv eller andra ar diffus. For att
kunna beskriva hur personer med utvecklingsstorning'® utdvar sitt sociala
medborgarskap sa granskas spanningsféltet mellan sjdlvbestimmande och
paternalism da dessa beslut tas i vardagen. Studien ger svar pd vilka faktorer

som har betydelse d& hyresgéster utévar sitt medborgarskap.

Studien 4r en kvalitativ forskning bestdende av observationer, intervjuer och
dokument. Etnografisk studie gar ut pa att studera vardagen pa filtet
(Hammersley & Atkinson 2007). Etnografi dr inte endast en metod att samla
data utan ocksd en stil att gora forskning. Etnografi strévar efter att forsta

ménskornas handlingar och hur de upplever vérlden inifrdn. Brewer skiljer

10 . . a1 o o .

Jag har valt att i studien anvédnda “hyresgéster” for personerna som har service
inom boendeverksamheten. De dr hyresgéster i den bemirkelsen att de har hyresavtal
enligt hyreslagen (FFS 1995/481) och ett omsorgsprogram som definierar deras ser-
viceinsats enligt lagen om specialomsorg f6r utvecklingsstérda (FFS1977/519). Inom
en nordisk kontext anvands ”de boende”, “beboare” och “boarna” (Ringsby Jansson
2002; Folkestad 2003; Andersson 2009).
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mellan “big” och ”little” etnografi. Den forra likstdller den med kvalitativ
forskning som helhet medan den senare begrdnsar dess betydelse till
faltforskning. (Brewer 2000, 11, 17.) Studien tillimpar etnografi som kvalita-
tiv forskning men kan ocksd ses som ”little” etnografi enligt Brewers
definition“the study of people in naturally occuring settings or fields” by means of
metods which capture their social meanings and ordinary activities, involving the
resercher participating direcly in the ordinary activities, in order to collect data”
(Brewer 2000, 10). Kontexten for studien dr en boendeenhet f6r personer med
utvecklingsstérning och vardagen Dbetraktas utgdende frdn mina
observationer och de professionellas beskrivning av praktiken. Forsknings-

designen framgar av tabellen nedan.

Tabell 2 Den andra studiens design

Kontext Empiriskt material Metod Analys
Medborgar- Sju besok Tema- inter- | Analys med
skap inom Maj -November vjuer, etno- inslag fran
en boende- Deltagande 2011 grafiskt en kritisk re-
kontext observationer Fem personliga perspektiv. alistisk

samtal med hyres- forsknings-
géster process

Intervjuer med professionella
2010-2011

Dokument 2006-2012

Empiriskt material

Enligt kritisk realism utg6ér empiriskt material enbart en domidn av
verkligheten och det innebdr att det inte &r méngden av det empiriska
materialet som ger en djup forstdelse av hdndelser utan de mekanismer som
ligger bakom det som deltagarna i studien férmedlar (Stroehrel 2007, 50).
Svagheten med intervjuer &r att personerna ofta ger de svar de tror att
intervjuaren vill hora (Yin 2003, 86) eller for fram “ritta” véarderingar (Brewer

2000, 65) och dérfor &r observationer ett bra komplement. Aven andra
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forfattare (Alvesson & Deetz 2000, 88; Fangen 2005, 189; Lofland et al. 2006,
18, 55; Ringsby Jansson 2002, 35) anser att intervjuer kompletterar
observationer och en kombination av dem ger en bred och reell bild av
situationen. P4 samma sitt sag jag det vardefullt att ha observationer som
grund for intervjuer med professionella. Observationerna gav kunskap om
vardagen som jag under intervjuerna kunde f6lja upp och férdjupa. Officiella
dokument &r sociala produkter som kan inga som datamaterial inom
etnografi (Hammersley & Atkinson 2007) och de anvinds for att f4 en
kommunikation med andra datamaterial (Yin 2003, 87) for att forsta

vardagshéandelser.
Observationer

Jag valde att gora observationer pad en boendeenhet eftersom intervjuerna
med brukare i den forsta delen av forskning skedde pa ett arbetscenter. Det
f6ll sig da naturligt f6r personerna att prata om saker som hinférde sig till
arbetscenter och darfor ville jag bredda beskrivningen med en annan del av
vardagen. Ledargruppen inom Kérkulla samkommun gav mig i mars 2011
forskningstillstand att gora deltagande observationer inom en boendeenhet. I
tillstandet fanns en rekommendation om att observationerna skulle ske inom
en viss region vilket jag foljde. Forberedelsen inf6r observationerna bestod av
kontakter till boendet via e-post, telefon och besok pa enheten dd jag gav
skriftlig information om forskning pé standardsprak och pé lattlast sprak.
Breven inneholl kort information om syftet med forskning, frivillighet och
anonymitet (jfr Lofland 2006, 44-51). Alla hyresgaster pd boendet fick ett brev
som kort berdttade om denna forskning och ett lingre brev som riktade sig
till deras anhériga eller intressebevakare (se bilaga 4, 5).

Gronfors (1982, 87) skiljer mellan fyra slag av observationer 1) observationer
utan deltagande 2) deltagande observation 3) aktivt deltagande m.a.o.
aktionsforskning 4) skuggobservationer. De forsta bestken gick &t att hitta
min roll. Jag presenterade mig som studerande och forskare som skriver en
bok om hur det &r att vara hyresgdst pd ett boende inom Karkulla
samkommun. Jag gjorde deltagande observationer och deltog i ett
personalméte och i alldagliga sysslor sdsom matlagning, mat och
kaffestunder, promenader och allmdn samvaro. Som en del av

observationerna tréffade jag fem hyresgéster i deras ldgenheter eller pa deras
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rum for lingre obandade samtal. Jag kallar dessa samtal for personliga
samtalsintervjuer. Molen (2004a, 78) bendmner motsvarande samtal som
informella samtal. Motivering till samtalen var att kunna prata ostort och att
vi kunde ldra kdnna varandra battre. Vi kom 6verens om samtalen dagen
innan eller samma dag. Under samtalen berittade hyresgésterna om var de
har bott tidigare och hur det kom sig att de flyttade till boendet och om annat
som de ville delge mig. Féremél i deras hem ledde in samtalen p& minnen
och nuvarande intressen. Jag upplevde som Lantz (1996, 34) att genom
sakerna som finns i deras hem var det litt att komma in i deras livsberittelse.
Aven hidr som under intervjuerna i den inledande studien fick jag en kénsla
av att de hade en ”fardig” berittelse om sitt liv som de vill delge nya
bekantskaper. Jag gjorde deltagande observationer under sju dagar och
under olika tider pa dygnet, formiddag, eftermiddag, kvill, vardag och helg.
Eftersom jag kdnner till vardagen for personer med utvecklingsstérning
genom mitt arbete pé ett arbetscenter och som socialkurator under tjugo &rs
tid ansag jag en ldngre observation inte vara nédvéandig med tanke pa att
observationerna gjordes som stéd for intervjuerna. Faltarbetet kan enligt
Mats Alvesson & Stanley Deetz (2000, 222) begrénsas till ndgra veckor. De
menar att det krdvs en djupforstdelse av det lokala sammanhanget och en
generell forstielse av det kulturella sammanhanget. Den forstdelsen hade jag
tack vare min arbetserfarenhet. Jag har gétt in i boendet med ett 6ppet sinne

men med tillrdcklig kunskap (jfr Fangen 2005, 49).

Direkt efter varje besok talade jag in p& bandspelare tankar och s& noggranna
minnesbilder som mojligt. Oftast skrev jag faltanteckningar dagen efter pa
basis av banden och tillade reflektioner och preliminéra tolkningar. Totalt
omfattade observationsmaterialet 53 sidor. Eftersom omsorgen var bekant for
mig genom mitt arbete som socialkurator tog jag mycket som sjdlvklart vilket
gjorde att mina faltanteckningar var knappa. Under observationerna valde
jag att utifrdn syftet med studien fokus fér min uppmérksamhet var
hyresgésten i olika vardagssituationer (jfr Fangen 2005, 81) och speciellt pa
situationer da konflikt mellan paternalism och sjdlvbestimmande kommer
fram. Forstdelsen fran personernas upplevelser och medborgarskap som ett
sensitiviserande begrepp styrde mitt intresse infér besoken pa
boendeenheten (jfr Fangen 2005, 41). Observationerna ligger som grund for
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en Okad forstdelse av hur vardagslivet levs och anvidnds som grund for

intervjuerna med personalen.
Intervjuer med personal

Efter observationerna intervjuade jag tre personer inom personalgruppen.
Informanterna var i 6vre medeldldern och alla hade en lang arbetserfarenhet
bakom sig. Som stod for intervjun hade jag en 16s intervjuguide gjord péa
basen av mina observationer. Intervjun kan ses som ett reflekterande samtal
dédr jag aterkopplade till situationer som jag varit med om under
observationerna. Jag sokte under intervjuerna detaljer som beskriver hur
saker sker och hur rutiner uppkommer. Jag stillde dels frdgor som att “hur
har ni gjort for att... jag mérkte att... kan du berédtta mera om det som ni
pratade om... hur har ni kommit fram till det beslutet” och dels stillde jag
allmanna fradgor som inte relaterade till mina observationer. Jag ville att
informanterna fritt kunde relatera till situationer som de upplevt viktiga. Jag
kan konstatera att det har varit littare fér mig att genomfora intervjuerna
med professionella efter att jag har varit med om olika vardagssituationer.
Det dr lattare att stélla foljdfragor och att g& in pd detaljer i vardagen efter att
sjalv. ha varit med i vardagen. Méinga av de vardagssituationer som
personalen tog fram &r sddana som jag inte sjdlv har deltagit i som

observator.

Vid genomgangen av intervjuerna med personal kan jag konstatera att de dr
problematiserande. Informanterna stéller ofta éppna fragor och deras svar
utmaérks av ”4 ena sidan 4 andra sidan”. Personalen visar under intervjuerna
en reflekterande attityd, de ger olika alternativa tolkningar pa vardags-
situationer, de funderar och har inga fardiga svar, de sdnker rosten och haller
pauser for eftertanke. Det var litt f6r dem att koppla 6ppna fragor kring t.ex.
sjalvbestimmande till konkreta hindelser och bolla med tankar kring dem.
Vid transkriberingen av intervjuerna fick jag kénslan av, sdsom Folkestad
(2003, 33), att jag under intervjuerna ”forstod for fort” och lit bli att stélla
foljdfragor for att problematisera vissa fragor.
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Den andra delen av det empiriska intervjumaterialet bestar av intervjuer med
tre ledare f6r boendeverksamheten inom Kérkulla samkommun. Intervjuerna
gjordes 2010 i samband med en jamférande studie (Blomberg & Widerlund &
Lindqvist 2010) om omsorgens utveckling i Finland och Sverige under de
senaste tio dren. Vid ansokan om forskningstillstdind av Kérkulla
samkommun framkom mgjligheten att anvédnda intervjuerna som en del av
doktorsavhandlingen. Intervjuguiden bestod av frdgor om hinder och
mojligheter for hyresgisternas sjilvbestimmande. Vilka begransningar och
mojligheter finns f6r brukarnas delaktighet i utformning, val och p&verkan
av insatser? Den ena intervjun skedde med tvd ledare for boende-
verksamheten i tva olika regioner och den andra intervjun med en ledare for

boendeverksamheten i en tredje region.

Vid redovisningen av resultaten skriver jag personal och menar da intervjuer
med den personal som arbetade inom den observerade enheten, och med

ledare f6r boende avser jag regionala ledare f6r boendeverksamheten.
Dokument

Eftersom vardagen for personerna i denna studie sker inom en organisation
som producerar service och dr en offentlig verksamhet som styrs av lagar och
styrprogram dr det motiverat att ndrmare granska de villkor dessa skapar for
den enskilda hyresgidsten inom en boendeverksamhet. Vardagen och
servicen for de personer som ingdr i avhandlingen &r paverkad av normer
och politiska virderingar (jfr Julkunen 2014, 79; Vehmas 2014). Dokumenten
styr och ger mal f6r verksamheten, b&de nér det géller de yttre ramarna som

utformning av bostaden och nir det innehéllet i den service som ges.

Bilaga 6 innehaller en forteckning 6ver dokument som utgdr studiens
datamaterial. Jag har valt de dokument som styr brukarens vardag och de
som ger riktlinjer f6r personalens forhéllningssétt i arbetet och som beskriver
mélsidttningar  for  boendeverksamheten. Dokumenten bestdr av
organisationens interna planer och nationella och internationella
rekommendationer. De tidigaste dokumenten &r frdn 2006 och de senaste
fran 2012. Totalt har jag granskat tjugotre dokument. Vid en nédrmare
genomgang av tretton av dessa styrdokument visar det sig att det finns

dokument som fungerar som underlag for f6ljande dokument. Jag begransar
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mig i stort sett till dokument som fungerar som monument. Med monument
(Neumann 2003, 157) menas texter som fungerar som knut- eller fastpunkter
for diskursen. FN-konventionen for méanskliga rittigheter f6r personer med
funktionsnedsittning (2006) kan anses tillsammans med Finlands grundlag
(FFS 1994/731) utgdra monument vilka andra dokument hédnvisar till. ARA:s
(Finansierings- och utvecklingscentralen for boendet) planeringsguide och
serviceboendeguide fran 2012 finns inte dversatta till svenska darfér anvands
dven de svenska Oversdttningarna fran 2011 for att fanga termerna pa
svenska. Foucault (2002, 68) for fram att det &r viktigt att ta reda p4 vem som
talar i utsagor; vilken status har den som talar och vilken den institutionella
platsen for talaren dr. Dokumenten &r offentliga myndighetsdokument pa
olika nivder. De flesta av styrdokumenten &r rapporter fran arbetsgrupper
utsedda av statsrddet eller fran social och héilsovirdsministeriet (Valvira),
miljéministeriet (Ara) men dven FN som ett Gverstatligt organ och Kérkulla

samkommun som en serviceproducent.
Filtbeskrivning

Arenan for vardagslivet i studien &r ett boende. Det boendet jag besokte
utgor till sitt innehdll ett vanligt boende med en typisk planlosning for
boenden inom organisationen. En beskrivning av boendet ger sdlunda en
allmdn bild av boendekontexten inom Karkulla samkommun och
representerar samtidigt en vanligt forekommande boendekontext i Finland.
Inom samkommunen finns gruppboenden dar hyresgisterna hyr rum med
badrum och delar p& vardagsrum och kok. Lagenhetsboende dr en form av
boende dir personerna bor i egna ldgenheter i samband med en gruppbostad
eller separat i en ldgenhet. Hyresgéster inom stédboende hyr en ldgenhet pa
rimligt avstand fran ett gruppboende, darifran stod vanligtvis fas. Ar 2010
bodde inom boendeverksamheten vid Kérkulla samkommun de flesta
personer (64 %) péa gruppboende (Kérkulla samkommun boendeplan 2010, 5)
vilket motsvarar trenden i Finland (Tessebro et al. 2012).

Boendet ddr jag gjorde deltagande observationer &r som i méanga andra
regioner integrerat i ett vanligt bostadsomrade och ir ett egnahemshus bland
andra egnahemshus och hoghus. Det &r viktigt hur ingéngen till huset &r
utformad. Har forekommer inga skyltar dér det framkommer att huset &r ett

service boende, utan péd garden finns endast efternamn pa hyresgisternas
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postlddor. Hyresgésterna har néra till allmén service; butiker, hélsovards-
tjdnster, restauranger, banker och kyrka. Huruvida husen skiljer sig frén
ovriga hus i omrddet betriffande fasadens utformning péverkar hur

hyresgasterna uppfattas i narmiljon (jfr Folkestad 2003, 61).

Néar man kommer in till boendet méts man av en tambur med dorrar till
personalens kansli, hyresgisternas sovrum, tvittrum och bastu och i hjirtat
av boendet ett utrymme som fungerar bdde som matsal och vardagsrum.
Tamburen fungerar som genomgangsrum och dér finns ockséd information
over vilka aktiviteter som sker inom boendet. Inredningen i vardagsrummet
ar hemtrevlig. Vardagsrummet fungerar som gemensamhetsutrymme for
hyresgdster i gruppboendet, i ligenheterna och for hyresgister som bor
langre bort. Vardagsrummet &r stort och kan sédledes anvindas som allmént
utrymme. I vardagsrummet sker en stor del av den gemensamma samvaron.
Den enskilde hyresgédsten pd gruppboendet har tillgéng till ett eget rum med
WC och dusch. Fér de hyresgéster som har ménga personliga foremdl kan
rummet for en besokare verka litet. I ndra anslutning till gruppboendet finns
lagenheter. Hyresgédsternas egna rum och ldgenheter dr personligt inredda
och ger en bild av deras tidigare liv.

Kansliet fungerar for administrativa uppgifter, arkivering av dokument,
medicinforrdd och f6ér koordinering av hjilp och &r saledes det officiella
utrymmet pa boendet. Kansliet tjanar som personalens utrymme och placerat
i ena dndan av boendet. Det dr ett litet rum med WC och dusch och fungerar
férutom som kansli som sovrum for nattpersonalen. Boendets hyresgéster
skall i princip inte komma in p4 kansliet. Ifall de har ett drende knackar de pa
dorren och personalen kommer till dorroppningen f6r att ta emot
hyresgdsten. Mina intryck under observationerna var att personalen var pa
kansliet under mycket korta stunder. Kansliet ar for litet for att personalen
skulle kunna héalla personalméten dar. De halls dérfor i vardagsrummet

dagstid var tredje vecka da alla hyresgéster har verksamhet utanfor boendet.

Koket dr litet och avgrédnsas till vardagsrummet genom en serveringsdisk. I
kombinationen matsal och vardagsrum finns ett matbord med plats for atta
personer. Vid vissa méltider ryms inte alla att sitta runt bordet utan nagra

sitter i soffan eller pa stolar bakom matbordet.
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Personerna som é&r anstdllda av organisationen for att ge stod inom boendet
kallas allmédnt for personal eller handledare. Boendet har personalstod
dygnet runt. Personalen arbetar utifran arbetsturer. Under natten finns en
personal som sover i kansliet och som finns i beredskap vid behov. Pa
morgonen finns tva personer ur personalgruppen, den ena ger stod at
hyresgédsterna i ligenheterna medan den andra finns i gruppbostaden. Dags-
och kvillstid finns tva till tre anstillda pd& boendet beroende pa
hyresgasternas behov och p& hur ménga av dem som &r hemma under
dagen. Personalen berittar att de hade fatt mer personalresurser och anser
att de nu hade tillrdckliga resurser. Det motsvarar statistiken i Finland som
visar pd att personaltitheten i boende med dygnet runt-personal under
perioden 1995-2005 6kat frén 1,37 till 1,70 och i 6vriga boenden frén 4,06 till
4,82 (Tessebro et al. 2012, 140). I regionforvaltningens styrprogram for
boende (Valvira 2012, 15) rekommenderas att den person som leder
verksamheten inom en boendeenhet skall kidnna till verksamheten sé att han
kan leda den. Inom samkommunens boendeenheter sdsom &ven inom den

observerade enheten deltog enhetsledaren i det praktiska arbetet.

Av alla tio hyresgéster dr tre hemma alla dagar, tre personer har delvis arbete
utanfor arbetscenter och 6vriga har daglig verksamhet helt eller delvis pa
arbetscenter. Forutom dessa tio hyresgédster besoker tvd personer boendet
regelbundet dagstid for social samvaro. Ett rum finns for personer som
kommer tillfalligt for sa kallad korttidsvard. Korttidsvarden kan vara
tillfallig eller dterkommande under ett veckoslut och upp till tre ménader
(Karkulla samkommun kvalitetshandbok 2012). Alla i personalgruppen ger
stod 4t alla i boendeenheten bédde i ldgenheterna och i gruppbostaden. Det
betyder att hyresgédsterna har kontakt med ca fyra personer ur
personalgruppen under ett dygn. Utover personalen som dr anstdllda vid
boendet far ndgra hyresgister besok av sina stédpersoner. Overforingen av
information fran en person i personalgruppen till en annan person sker via
rapporthifte och kort muntlig information. De flesta hyresgasterna ar i vre
medeldldern eller pensionsadldern och har bott ménga ar pd boendet. Alla

hyresgister har en utnamnd kontaktperson ur personalgruppen.
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Analys

Féltanteckningar och intervjuer med professionella analyseras med inslag av
modellen for en foérklarande forskning pa kritisk realistisk grund. Analysen
av observationerna inleddes med att renskriva féltanteckningarna och ordna
dem i en kronologisk ordningsfoljd. Féltanteckningarna inneholl reflektioner
och frdgor som kan anses vara analytiska idéer som maste hdllas &tskilda frén
datamaterialet (Brewer 2000, 107). Samtidigt som jag redigerade texten skrev
jag reflektioner och gjorde en forsta tematisering. Jag fortsatte med att
kategorisera och tematisera intervjuerna med de professionella. Ur materialet
tradde forst fram kategorierna ”individuellt boende”, ”sjalvbestimmande

i

och trygghet”, “rummets betydelse” och ”att férstd och att bli forstadd”.
Analys med inslag frdn en kritisk realistisk forskningsprocess

Danermark et al. (2010, 210-211) har konstruerat en vigledande modell f6r en
kritisk realistisk forskningsprocess.

1. Beskrivning av det konkreta med vardagliga begrepp.

2. Uppdelning av det sammansatta och komplexa i olika komponenter
och aspekter.

3. Abduktion/ teoretisk tolkning da olika forklaringar och tolkningar
presenteras.

4. Retroduktion, soka svar pa frdgan "Hur &dr x mojligt?”

5. Jamforelse mellan olika teorier och abstraktioner dir en del teorier
har stor forklaringskraft och andra dr komplementira.

6. Konkretisering/kontextualisering handlar om att underséka hur
olika strukturer och mekanismer kommer till uttryck i konkreta
sammanhang.

Grundtanken &r att starta fran det konkreta och 6verga till det abstrakta for
att ater sluta med det konkreta. I avhandlingen har det betytt att jag med
hjilp av intervjuer och observationer fangat konkreta héndelser och forklarat
dem genom att identifiera olika omstdndigheter som far saker att hinda. Jag
har 4tergdtt om och om igen till det empiriska materialet med nya fragor

samtidigt som jag med hjdlp av teoretiska begrepp sokt ny betydelse i de
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konkreta hédndelserna. Som hjilp vid att dra slutledningar inom kritisk
realism anvinds framst retroduktion och abduktion. Retroduktion betyder
att man argumenterar sig fram till egenskaper for att en foreteelse kan vara
mojlig dvs. finna de grundldggande och konstituerande faktorerna for ett
fenomen. Det gér man genom att stdlla frdgan ”Vilka betingelser maste
foreligga for att x ska existera och vara vad x dr?”. Abduktion innebér att en
enskild foreteelse tolkas utifr&n allménna idéer, sammanhang eller monster.
(Danermark et al. 2010, 359, 361.) En annan metod vid bearbetning av
materialet dr reduktion, som innebér att vi bryter ner ett sammansatt konkret
fenomen i mindre bestdndsdelar. Risken med reduktion dr enligt Danermark
(2008, 144) att man vid analysen bortser frdn mekanismer pa andra nivder dn

den man studerar.

Vid analysen av intervjuerna med personalen beskriver jag konkret hur de
berdttar om sitt arbete. Inom socialvetenskap tolkar vi andras tolkningar och
det innehéller en dubbel hermeneutik (Bhaskar & Danermark 2006, 287).
Personalens beskrivningar av vardagshidndelserna utgor en tolkning av
hindelserna och utifrdn denna tolkning skall jag som forskare, och sjdlv en
produkt av sociala tolkningar, forsta innebérder och meningar (Danermark et
al. 2010, 340). Utgdende frdn enskilda hédndelser eller dilemman soker jag
mekanismer som fér saker att hinda och forklarar varfor saker hinder.
Genom medborgarskapsbegreppet, sjdlvbestimmande och paternalism fas
olika tolkningar och forklaringar pd vardagshéndelserna. For att forstd den
rumsliga kontexten och institutionaliserande handlingsmonster anvander jag
som komplementdr teori Irving Goffmans (1973) begrepp om totala
institutioner och miljopsykologins begreppsram om vixelverkan mellan
miljo och individen (Aura et al. 1997; Horelli 1981).

For att identifiera de underliggande mekanismerna d& hyresgasterna
férhandlar om sitt stod stillde jag transfaktiska fragor i relation till materialet
(Danermark et al. 2010, 100-101). Vad &r det som gor att brukaren kan fora
fram sin talan? Vilka mekanismer &r centrala for observerade hindelser? Var
finner vi dessa mekanismer? Vad &dr nédviandigt for att hyresgésterna skall

utova sitt medborgarskap?

Efter att ha analyserat hindelser hidmtade wur observationerna och

intervjuerna 6vergick jag till att koda styrdokument utifrdn de preliminara
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resultaten. Som en forsta fas tematiserade jag innehdllet enligt de teman som
kommit fram wur observationerna och wur intervjuerna och som i
analysprocessen utvecklats till; rummets betydelse, samspel vid boendestod,
hyresgédsternas stdllning och personalens handlingsutrymme. Som en andra
fas laste jag pd nytt igenom all text och sékte normer som styr arbetet i ett
boende. Yin (2003, 97-99) varnar for risken att analysera olika datamaterial
skilt for sig utan att sammanféra informationen. Jag speglade innehéllet i
mina observationer och personalens intervjuer mot de normer som framgar
av styrdokument. Normerna handlade i de flesta styrdokumenten om de
yttre fysiska ramarna. I det hér skedet limnade jag bort lagarna eftersom jag
mairkte att de inte hjdlper for att forklara villkor som utg6r ramar for
vardagen och att risken for juridisk tolkning okar. Som ett led i att fortydliga
boendekontexten hamnade jag in i fillan att definiera vad t.ex. ett boende ér.
Jag mdirkte i denna fas att mitt perspektiv kom bort frdn den enskilda
hyresgéasten till formén for ett verksamhetsperspektiv. Det svarade inte pa
mina forskningsfrdgor sd vid en ytterligare genomldsning av dokumenten
undersokte jag hur diskursen ”individuellt boende” ger svar pé studiens

forskningsfragor.

Jag stéllde darfor i den tredje fasen av analysen foljande fragor i relation till
dokumenten: Vad &r det som gor ett hem till ett hem? Vad &r det som gor att
hyresgdsterna kan gora beslut i sin vardag? Vad bestimmer personalens
handlingsutrymme? Vad gor ett boende individuellt? Vilka riktlinjer finns att
himta om sjilvbestimmande kontra paternalism inom styrdokument?
Vilken stillning och rattigheter har brukaren inom boende? Vilken position
har brukaren i texten? Efter att jag i dokumenten funnit texter som berdr
ovanstdende fragor gick jag tillbaka till det 6vriga empiriska materialet och
satte texterna i samspel mot varandra, vems rost dominerar, vad betonar
personalen, vad betonar dokumenten? Jag maérke att det enda sittet att
komma vidare i analysarbetet &r att tdnka, skriva och tidnka. Det gjorde jag
genom att sitta dokumenten, observationerna och intervjuerna att tala till
varandra. Jag har som Yin skriver (2003, 137) anvant mig av min tidigare

kunskap som en kompass {or att finna férklaringar till vad som hander.
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4.2 Rum som diskurs, materialitet och praktik

Jag inleder med att redogora for den rumsliga kontexten for medborgarskap
for personer med utvecklingsstérning inom boendeenheten. For att forstd hur
den byggda miljon ger ramvillkor for hyresgésternas medborgarskap har jag
anvint mig av en Dbegreppsram hdmtad frdn miljopsykologin.
Miljopsykologin innehéller element frén psykologin, sociologin, ekologin och
arkitekturen (Aura et al. 1997, 47). Kontexten for medborgarskap beskrivs ur
ett rumsligt perspektiv. Ebba Hogstrom (2012, 33-35) kombinerar arkitektur
med ett kulturgeografiskt perspektiv och hon anser att inom vérd och
omsorg dr det rumsliga perspektivet underbeforskat och att arkitektur kan
vara ett verktyg i fordndringsprocesser. 1 ett uppbyggnadsskede av flera
tusen bostdder for personer med utvecklingsstorning &r det angeldget att
fasta uppmaérksamhet pa boendet som en kontext fér medborgarskap. Jag
behandlar i detta kapitel de rumsliga strukturerna (de materiella, praktiska
och diskursiva aspekterna) eftersom jag genom observationer inom boendet,
sdsom miljopsykologerna, ser det viktiga sambandet mellan hur
hyresgdsterna fungerar och den fysiska utformningen. Observationerna har
véckt frigor om vad ett hem &r, vad de institutionsliknande dragen i boendet

ar och hur storleken pé en gruppbostad inverkar pa vardagslivet.

Den fysiska miljén har en betydelse f6r b&dde f6r hur vi fungerar och for var
psykologiska utveckling (Aura et al. 1997, 7). Den fysiska omgivningen i sig
skapar inte nya beteendeménster men den kan framja eller hindra dem
(Horelli 1981, 153). Den fysiska miljon (material, byggnader, miljcer)
innehéller en social (mdnskor och gemenskap) och en kulturell (sprék,
betydelser, traditioner, regler) milj6. Dessa tre bildar en levnadsmiljs. (Aura
etal. 1997, 15.)

Hur olika ideologier om god omsorg har utvecklats syns i den rumsliga
utformningen av omsorgen (Paulsson & Ringsby-Jansson 2008, 23; Hégstrom
2012, 16). Da Karkulla centralanstalt byggdes 1959 var uppgiften att ge vard,
uppfostran och undervisning. Den rumsliga utformningen skulle tillgodose
dessa uppgifter och tre avdelningar byggdes. (Nygéard & Nygéard 2010, 37.)
Ifall vi, som Ebba Hogstrom (2012, 42) menar, talar om personer med
funktionsnedsattning som en annorlunda grupp, i motsats till andra

medborgare, materialiseras diskurserna genom institutioner. Med andra ord
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genom diskursiva praktiker, i form av sdrskilda boenden och arbetscenter.
Sambhillets diskurs om personer med utvecklingsstorning blir manifest

genom dessa rum.

Figur 3 Rumstrianglen (Hogstrom 2012)

DISKURS

RUM

I Hogstroms (2012, 40) rumstriangel beskrivs rum genom de tre aspekterna
diskurs, materialitet och praktik. Jag ser som i Hogstroms (2012, 24-26, 40, 57)

rumstriangel rum i vid bemérkelse, som forestéllningar och representationer

PRAKTIK MATERIALITET

och allt fran enskilda rum, byggnader och lokalsamhélle. Hogstrom (2012)
behandlar boendemiljer f6r personer med psykiska funktionshinder. Hon
bygger sin forstdelse av den rumsliga utformningen av vard och omsorg pa
Foucaults rum- och arkitekturperspektiv. Rum som diskurs innebédr
forestdllningar och idéer om rum. Rum som materialitet betyder rummens
fysiska form, utstrdckning och organisering. Rum som praktik menas det
som utfors, erfars och upplevs i fysiska rum. Dessa tre aspekter av rum &r
sammanflitande rumsliga relationer med flytande granser. Hogstrom (2012,
24) fortydligar att det fysiska rummets diskurs och verksamhetens diskurs

alltsd kan sta i motsats till varandra eller vara i samklang.

P& motsvarande sitt som Hogstrom (2012) anvander vard kan jag anvanda
omsorg som ett exempel pd rumslig komplexitet inom boende déar olika
behov (hemliv, service, stod, handledning, &vervakning), krav (sdkerhet,
hygien, logistik), upplevelser (hos personal, anhoriga, hyresgaster),
forestdllningar (om hygien, om standard pd stddning, -effektivitet,

110



kompetens, individuellt stéd) och inarbetade rutiner (personalens
arbetslistor, hyresgésternas individuella scheman) skall samsas inom samma
materiella rum och inom samma arkitektur (Hégstrom 2012, 57). Som kontext
utgdr gruppboendet hem for personer med utvecklingsstorning och
arbetsplats  fér personalen. Hyresgdster och personal har olika
utgdngspunkter och positioner. Det dr darfor relevant, att som en dimension
av medborgarskap studera var grinsen gér mellan den privata och den

offentliga sfaren inom boendeenheter.

Mot bakgrunden av diskursen om individuellt boende och individuellt stéd
som uppstétt tack vare processen med avinstitutionaliseringen och allmén
betoning pa brukarmedverkan, dr det viktigt att ndrmare granska de
boenden vi hittills byggt upp. Jag har som socialarbetare sjilv varit med om
att bygga upp boenden och har svért att stdlla mig helt utanfor och se att
boende dr en segregerad verksamhet i den bemérkelsen att den ger service &t
enbart personer med sérskilda behov. (jfr Ringsby Jansson 2002; Bliksveer
2008; Seppédlda 2010, 189.) Detta d&r emot medborgarskap vars mal é&r
inklusion. Av den anledningen fann jag det motiverat att granska
boendekontexten utifrdn institutionaliserande handlingsménster (Goffman
1973).

Jag redogor for den fysiska inramningen f6r det personliga rummet,
vardagsrummet och lagenheter och handlingar och funktioner forknippade
med dem. For att forstd viaxelverkan dem emellan anvédnder jag
rumstriangeln, med betoning pd rum som materialitet och praktik, som ett
analytiskt grepp. Fran observationerna och intervjuerna med personal far jag
en bild av praktiken och ser hur det samspelar med de diskurser och
materialitet som framtrdder i styrdokumenten. For att beskriva rummets
betydelse i relation till handlingar och medborgarskap anvéander jag, férutom
rumstriangeln begrepp om (halv)offentlig och privat sfar (Horelli 1981, 2;
Lantz 1996).

Gruppbostad som rumslig kontext

Mina besék pd gruppboendet och i hyresgisternas egna lagenheter intill
gruppbostaden vickte tankar om den fysiska inramningen och den aktivitet

som skedde. Jag skriver i mina filtanteckningar hur hyresgésterna ror sig

111



mellan den egna ligenheten, det egna rummet och det allmédnna utrymmet.
Hyresgésterna soker dels avskildhet och dels gemenskap. Jag skriver om att
gruppen kdnns stor dé alla frén gruppboendet och de egna ldgenheterna &r
samlade. Alla fick inte rum att sitta vid samma bord. Hyresgasterna fran
lagenheterna kan vilja mellan att delta eller inte delta i gemensam samvaro,
medan det for hyresgésterna i gruppbostaden &r svarare att vilja att inte
delta. En del hyresgister i gruppbostaden har alltid sina dorrar stingda
medan andra f6r det mesta har dem 6ppna. Hyresgésterna i lagenheten véljer
vem de bjuder hem till sig med undantag av personal som kommer enligt
arbetstidsscheman. Hyresgésterna i gruppbostaden har inte den mojligheten
eftersom ménskor (stodpersoner, anhériga, Ovrig personal hyresgaster
utifrdn) kommer och gar i gruppbostaden. Jag noterar att utgdngspunkterna
fér hyresgisterna &r olika beroende av den fysiska inramningen. Jag
reflekterar 6ver vad som gor boendet till ett hem och vilka regler och
arbetsrutiner som kan kopplas till en institution. Mina anteckningar ber6r
framst tvd aspekter i Hogstoms (2012) rumstriangel ndmligen rum som

materialitet och praktik.

Inom dokumenten finns tre diskurser; individuellt boende, institution och
diskurser om hem. Diskursen om individuellt boende inom nationella

dokument uttrycks som:

Mlet dr att boendet for grupper med sirskilda behov ska anordnas
enligt principen om individuellt boende i en normal boendemiljo.
(Ara 2012b, 3)

Vid planering av bostdder skall man ta i beaktande storleken, planlésningen
och allmidnna kommunikationsmedel mellan bostaden och omgivningen
(ARA 2012b). Bostdder inom Karkulla samkommun hér inom den grupp som
Finansierings- och utvecklingscentralen f6r boende (Ara) stdder ekonomiskt.
Boende f6r grupper med sérskilda behov beskrivs som ”individuellt boende i
en normal boendemilj6”. Genom att belysa dels utformningen av rummet
och innehallet i vardagen soker jag svar pa vad som gor ett boende till

”individuellt”.

Nationella dokument (Ara 2012ab; Valvira 2012; SHM 2012, Delegationen for
utvecklingsstordas boendeservice 2010) skriver om individuellt boende som

innefattar vanligt bostadsomrade, hemtrevlighet, normala bostidder, normal
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bostadsstandard, sjdlvstindigt liv, delaktighet, maénskliga rattigheter,
grundldggande rattigheter och tillrdckliga, individuella och &ndamalsenliga
tjdnster och stodatgérder. Ett viktigt bidrag till diskursen om individuellt
boende &r att som hyresgédst ha ritt att vilja var man bor och med vem man
bor. Utmdrkande f6r dokumenten é&r att de bygger pd varandra. Statradets
principbeslut (SR 2010), kvalitetskriterier for individuellt stéd (2011) och
overvakningsprogrammet (Valvira 2012) bygger pa FN-konventionen om
rattigheter for personer med funktionsnedsittning (CRPD 2006) och pé var
grundlag (FFS 1999/731, 9§) som ger ritt att vélja bostadsort.

[...[att personer med funktionsnedsittning har mojlighet att vilja sin
boningsort och var och med vem de vill leva pd lika villkor som andra
och dr inte tvungna att bo i sirskilda boendeformer. (CRPD artikel
19)

Jag har mojlighet att vilja mellan olika alternativ, var jag bor och
med vem jag bor. Jag deltar i planeringen och beslutsfattandet av
mitt stod och mina tjinster... (Kvalitetskriterier for individuellt
stod 2011, 6)

Personalen berdttar om en kvinna som garna ville flytta till boendet, men
p.g.a. hennes hoga alder och behov av hjélp var personalen till en bérjan
emot att hon flyttade. De lirde kdnna henne, boendet fick mera
personalresurser och efter en tid var ingen lingre emot att hon hade flyttat
in.
Personal V: [...[ hon ville, hon var vildigt glad, men hela
stamningen kring det hela var sd att nej, ni, manga sade redan

innan hon flyttade, pd personalmate att blir det sd héir sd slutar vi
[...] idag sd tror jag att vi har ganska mysig stimning.

En av hyresgésterna beréttar att hon hade besokt boendet flera génger. Nar
hon mirkte att en bostad var ledig frdgade hon personalen om hon kunde
flytta in. Tva andra hyresgéster blev erbjudna mdojligheten att flytta och
bestdmde sig efter att de besokt boendet. En hyresgést berittar att hon kdnde
sig tvingad att flytta. P4 frdgan om hur den ideala situationen skulle se ut nér
det blir en plats ledig pa boendet svarar en personal att hyresgésterna borde

vara i ungefdr samma &lder och f6rstd varandra.
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Personal V: Ideala...jag har vildigt svdrt att siga vad som skulle
vara den ideala, det som skulle vara huvudsaken dr att det dr en
person som passar in i gruppen, som inte vicker sd mycket anstot
hos de andra boarna som bor hir inne /.../ kanske det stora problemet
finns kring personen M, dr att mdnga pratar vildigt tyst hir inne
och hon hor inte ett skvatt, dd pratar hon sitt och dom sitt och dd blir
dom irriterade pd varandra.

Tossebro (1992, 81) fann att personerna far framféra sina asikter och delta i
planeringen men endast sju procent har mgjlighet att i stort bestimma sjalv
vart de flyttar. Stancliffe et al. (2011, 749) i USA har liknande resultat att ju
svdrare grad av intellektuell funktionsnedséttning man hade desto mindre
var mojligheter att vélja. De menar att mindre &n hilften hade inga

mojligheter att vilja var och med vem man bor.

Den andra diskursen handlar om institutioner eftersom man kan se
motsatsen till “normal” som ”totala institutioner”. Med totala institutioner
menar Goffman (1973, 9) en “plats att bo och arbeta pd, dir ett stort antal minskor
i en likartad situation lever ett instingt liv och formellt administreras under en
lingre tid, avskurna frin sambhillet wutanfor”. Institutionaliseringen av
vardagslivet sker som en f6ljd av den stora klyftan mellan personal och
“intagna” och av att stora grupper manskor administreras med byrakratiska
medel (Goffman 1973, 17). Under mina observationer mérkte jag att gruppen
vid en del maéltider var sa stor att alla inte rymdes att sitta runt samma bord
och jag reflekterade Gver var gransen for gruppstorleken gar dd kénslan av
att hora samman forsvinner. Studiens boende &r beldget i ett bostadsomréde
och har femton hyresgéster och &r betydligt mindre &n t.ex. Kérkulla
vardhem med 85 boare (Ké&rkulla samkommun boendeplan 2010). Det ir inte
enbart storleken som gor boendet till ett institutionsliknande boende utan det
handlar mer om en arbetskultur som styrs av rutinartade verksamhetssitt.
Vad som dr institutionsliknande dr inte officiellt definierat, men det
kan handla om sdvil personalens arbets- och verksamhetskultur som
egenskaper hos lokallosningarnal.../ Det institutionsliknande kan

mer allmdint beskrivas som rutinartade verksamhetssitt och
losningar som inte dr klientorienterade. (Ara 2011a, 7)

Dokumentet visar att for att undvika att ett boende paminner om institution

ar det forutom planlosningar viktigt att personalens stod styrs av
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“klientorientering”. Goffman (1973, 15) ser ett kdnnetecken pd en total
institution att alla faser i vardagssysslorna dr noggrant planerade genom
regler och planer som uppfyller institutionens officiella mélséttningar och
inte personernas individuella behov. De ”intagnas” stéllning préglas av
kritik, sanktioner och forodmjukelse. Som motivering till detta
férhallningssitt utges tryggande av de “intagnas” sdkerhet (Goffman 1973,
35, 41). Tendensen enligt Goffman (1973, 15) &r att ndr ménskor sammanfors
till stora enheter dr personalens uppgift bevakning och kontroll och att alla
gor som han/hon blir tillsagd. Aven Seppila (2010, 192) och Blomberg (2006,
137) har markt att ifall gruppboenden blir for stora Okar risken med
institutionalisering och det visar sig bl.a. genom att personalens arbetslistor
styr hyresgdsternas vardagsrutiner. Valvira (2012, 29) ser pd samma sitt
risker med en verksamhetskultur dér alla har samma aktiviteter utifrén en
gemensam tidtabell. Risken for institutionsliknande boende 6kar dock med
storleken och nationella dokument rekommenderar att flera enheter inte
placeras pad samma tomt i s.k. “kluster”. Termen kluster anvands nir boende,
arbets- och dagverksamhet placeras pd samma tomt (Ara 2011a, 7).
Personerna kan bo i anslutning till daglig verksamhet endast om de behover
krdvande sjukvdrd och resan till dagverksamheten innebdr en stor
anstrangning.
En allmin rekommendation dr att det i anslutning till bostiderna

inte byggs rum och lokaler for dagverksamhet. (Delegationen for
utvecklingsstrdas boendeservice 2010, 5)

En frdga som kommer fram inom diskursen individuellt boende &r séledes
storleken pd& boendet och den fysiska utformningen av bostaden dvs.
rummets materialitet. Det géller hur ménga hyresgéster som bor i samma
hus, pd samma bostadsomr&de och hur stora bostdderna &r. En koncentration
av flera enheter pd samma tomt okar enligt nationella dokument risken for
institutionsliknande boende. Ara (2012b, 15) och Valvira (2012, 22) skriver att
for att Oka trivsel och hemtrevnad skall storleken p& grupphem vara
tillrackligt liten. De rekommenderar att maxiantalet bostdder i sm&hus- eller
radhuslosningar 4r femton bostdder pa samma tomt och i flervaningshus
hogst 15-20 bostdder i samma flervdningshus. Dessa bostdder utgor tre
enheter med hogst fem hyresgéster. Mietola et al. (2013, 132) har utvérderat

hur finansieringen frdn Ara och Penningautomatféreningen (RAY) anvands
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for boende for personer med utvecklingsstorning. Deras kritik ar att
finansieringen har riktat sig till boende i form av grupphem och att det
behdvs mangsidigare boendelésningar. De rekommenderar att i grupphem
bor antalet bostdder vara hogst 10. Ara (2013) f6r fram malsittningen om att
minska storleken pd gruppbostdder och foresldr i sina rekommendationer
frdn 2013 gruppbostdder med 4-8 bostdder. Man kan maérka en tydlig strdvan
att minska storleken pé boende.

Som hyresgist pa ett boende har det betydelse med vem man bor och med
hur ménga andra hyresgéster. Principen &r att hyresgédsterna dr i samma
dlder och i behov av liknande service (Valvira 2012, 14). Inom studiens
boende finns hyresgister i olika &ldrar med olika behov av stéd. Som
hyresgidst i en gruppbostad dr man beroende av andra hyresgéster nir det
géller att folja husets regler och att ta hansyn till varandra. I en grupp har det
betydelse vilken tid hyresgésterna stiger upp pa& morgonen. Personalen lyfter
fram balansen mellan att ta i beaktande de ovriga hyresgédsterna. En
hyresgdst onskar stiga upp tidigt p4 morgonen. Hennes behov av att stiga
upp tidigt kan ske pad bekostnad av andras ritt att sova ostort. Personalen
berdttar att hyresgédster frdn ldgenheterna har kédnt att det &r orittvist att
hyresgéaster inne pa gruppboendet fér stiga upp tidigt och prata hégt medan
de som bor i ldgenheterna inte har samma rittigheter d& de kommer in till
gruppboendet tidigt pa morgonen. I en grupp finns balansgdngen mellan
individens intresse och gruppens intresse, och denna balansgang samt frégan
om rittvisa mellan hyresgésterna tog personalen fram som en utmaning i sitt

arbete.

Ledare for boende M: det dr det som man tinker att det dr allas hem
och di borde de ha det lugnt och inte behova vara ridd for ndgon
annan, det dr jattesvdra situationer./.../Tank om vi skulle ha hemma
hos oss dtta personal som gdr ut och in hos oss. Nog klarar de
jittebra av sitt liv./...[for att det dr hennes hem sd fir hon (en
hyresgast som &r orolig) bete sig hur som helst.

Ledare M berédttar om situationer da hyresgést i en gruppbostad 4r orolig.
Ledare M pratar om att boendet dr ett “hem” dir man kan ta det “lugnt och
inte behova vara rdadd for ndgon annan”. Han anser att han som personal
borde kunna forutse hyresgédstens behov och forhindra att han/hon blir

orolig. Han behandlar frdgan ocksa utifrédn hyresgésternas position som i sitt
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hem har personal som gar ”in och ut”. Hans slutsats dr att hyresgésterna
“klarar jdttebra av sitt liv”. Samtidigt som alla har ratt att f4 lugn och ro
hemma sédger ledare M att den enskilde hyresgisten far “bete sig hur som
helst” eftersom det dr hennes hem. Han beskriver de som “jittesvira
situationer” att hantera en oro i gruppen s att alla kan kidnna sig trygga och
inte behova “vara rddd for ndgon”. Av citatet framkommer hyresgisternas
behov av ett utrymme dit de kan dra sig tillbaka bade fran personal och fran

andra hyresgéster.

Lantz (1996, 23-24) delar in personens avgrdnsningar till omvérlden i
intimsfdr, personsfiar och identifikationssfar. Intimsfaren utgérs av kroppen
och dess attribut kldader, glasdgon, ringar etc. Till personsfaren hor bostaden,
hemmet, bilen och arbetsplatsen. Till identifikationssfaren hor ett storre
omrdde ett kvarter, ett bostadsomrdde ett land. Att f4 sin intim och
personsfér fredad dr ett grundldggande ménskligt behov. Det kan ses som
grundldggande fri- och rattighet enligt Finlands grundlag (FFS 1999/731)
“vars och ens privatliv, heder och hemfrid dr tryggade”. Personalen M beréttar att
personer dr rddda i sitt hem f6r andra som bor i samma hus. I den situationen

ar inte deras grundldggande rittigheter garanterade.

Hur vi bendmner rummet befdster vdra uppfattningar hur vi ser pa
hyresgdsternas vardag. Ara (2011b) anvidnder begreppet grupphem
(ryhmikoti). Inom samkommunen kallas ett boende dér flera personer bor
tillsammans f6r gruppboende/gruppbostad. Jag skriver om ldgenheterna
som hyresgdsternas hem men fragar mig huruvida hyresgisterna i
gruppbostaden lever sitt liv i sitt hem, i ett boendekollektiv, storfamilj eller
institution. Socialstyrelsen i Sverige (2011, 16) anvédnder begreppet
“boendegemenskap” d& man bor inom gruppboende och har sin privata
lagenhet och “boendekollektiv” d& alla hyresgéster har sitt eget rum men
delar kok och vardagsrum. Under mina observationer i gruppboendet kunde
jag méirka att gruppen dr stabil, man haller reda pa varandra, gor saker
tillsammans, delar varandras nitverk, har emotionella band och &r
emotionellt bundna till varandra. Om ndgon &dr pd daligt humor paverkar
det andra i gruppen. Boendet kan betecknas som en icke vald storfamilj (jfr
Folkstads 2003) eller ett ofrivilligt boendekollektiv eftersom hyresgasterna
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inte har valt varandra. Boendekollektiv dr att féredra eftersom det kopplar

till demokratiska beslut och medborgarskap.

Jag oOvergdr nu till att synliggéra det egna rummet i gruppbostaden,

lagenheterna och de gemensamma utrymmena.
Planlésningar i boendet

Eget rum: Hyresgéster som bor inom gruppboendet har egna rum och delar
pd kok och vardagsrum. I styrdokument férekommer begrepp som
personliga rum (henkilokohtainen), privata rum (yksityinen) och individuellt
bostadsutrymme. I fortsattningen anvinder jag eget rum eftersom det &ar det
som anvinds inom organisationen (Karkulla samkommun produktkatalog
2012, 9).

Planlésningen har betydelse f6r hur mycket man som hyresgést &r beroende
av andra i gruppboendet och hur man kan vilja mellan eget lugn och ro och
social samvaro. I det observerade boendet kommer tva hyresgéster fran sina
egna rum direkt ut till vardagsrummet. Tre hyresgédster har ett
korridorliknande utrymme mellan sina rum och vardagsrummet. Ara (2012b,
10) rekommenderar att det skall finnas ett neutralt utrymme mellan det
personliga rummet och de allmédnna utrymmena for att 6ka hyresgisterna
integritet och trivsel. De personliga rummen skall ocksd vara bra

ljudisolerade.

De personliga utrymmena bor inte oppnas direkt ut till de allminna
utrymmena eller till en korridor. Ett mellanrum mellan det
personliga rummet och de gemensamma utrymmena kan bestd av en
hall eller en utvidgad korridor. (Ara 2012b, 10)

Korridoren tkar mojligheterna att réra sig mellan privathet (yksityisyys) och
den sociala samvaron (yhteisyys) (jfr Aura et al 1997, 51). Sjélva byggnaden

och dess planldsning har samband med 6vervakning och kontroll."

" Det disciplindra rummet kontrollerar var och ens beteende och sjidlva byggnaden utgér
en dvervakningsapparat dir man med en enda blick stindigt ser allt. Genom rummet
materialiseras maktrelationer och det ar ett verktyg for disciplin. Den disciplindra makten
ar ett integrerat system inifran, forbundet med organisationens ekonomi och syften. Over-
vakningen &r paford individer men makten &r anonym eftersom den fungerar som ett nét-
verk av relationer. Den som 6vervakar dr ocksd évervakad. Makten &r ingenting man &dger
utan den fungerar som ett maskineri. (Foucault 2003, 174-175, 207.)
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Normerna &r att utrymmena pa grupphemmet méste vara enkla att
overblicka (Ara 2011b, 12). En avsaknad av en utvidgad korridor underléttar
overvakningen pa sd sitt att personalen som vistas i det kombinerade
vardagsrummet och koket har en 6verblick hur hyresgésterna kommer och
gdr. Samma mojlighet till att kontrollera vad som sker har hyresgésterna.
Utmaéirkande f6r utsagan och andra dokument &r att hyresgéster som subjekt
blir osynliga. I dokumentet skrivs ”“de personliga utrymmena bor inte
Oppnas” istdllet for att lyfta fram hyresgdsten som en aktiv person som
Oppnar sin dorr. Inom studiens gruppboende har fem hyresgaster sitt
personliga rum med WC och dusch men ingen kéksutrustning. Ett rum finns
reserverat for tillfdlliga hyresgaster som kommer for s.k. korttidsboende.

Pd grupphem bestdr det individuella bostadsutrymmet av minst ett

rum och we-badrum samt tillrickligt med forvaringsutrymme. Den
individuella bostaden bor som regel ha en yta pd minst 25 m?. (Ara
2011b, 14)

Det finns motstridiga normer for innehallet i individuellt bostads-
utrymme/bostad i en gruppbostad. Ara (2011) utgér frén att hyresgisternas
egna rum pd 25 m? dr en bostad medan Delegationen for utvecklingsstérdas
boendeservice (2010, 3) och SHM (2012, 37) sdger klart vad géller den fysiska

utformningen att ett personligt bostadsutrymme &r mer dn ett rum.

Det personliga bostadsutrymmet ska innehdlla foljande element;
egen tambur, kok/kokvrd, badrum, sovutrymme, personliga
forvaringsutrymmen, extra forvaringsutrymme om personen har
hjidlpmedel, balkong eller gdrdsplan och tillrickliga
kommunikationskanaler som mojliggor social- och sikerhetsteknik.
(Delegationen for utvecklingsstérdas boendeservice 2010, 3)

Delegationen for utvecklingsstérdas boendeservice utgar fran att normen éar
att alla hyresgéster har en fullvidrdig bostad och inte enbart egna rum som
inom det studerade gruppboendet. Mellanrum mellan det egna rummet och
de gemensamma utrymmena eller en fullvdardig bostad inom gruppboendet
har betydelse for hyresgisternas mojligheter att vélja mellan privathet och

social samvaro.
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Den tredje diskursen handlar om hem och en av fragorna till
styrdokumenten dr vad det dr som gor ett hem till ett hem. Kan man rékna
det egna rummet inom en gruppbostad som ett hem? Ar det fysiska
och/eller sociala omstdndigheter som gor platsen dar man bor och lever till
ett hem? En brukare funderar pa att bo i ldgenhet eller inom en gruppbostad,
och kommer fram till att gruppbostaden dr mera som ett hem “det kinns mera
som ett hem, folk bor tillsammans”. Hilde Lindeman (2010, 163-164) menar att
andra minskor tillsammans med materiella faktorer sdsom bekanta rum,
egna kdra foremdl, ritualer, egen sdng eller favoritkldder hjilper oss att skapa

och upprétthélla en identitet, och att allt detta kopplar till ett hem.

De egna rummen i gruppbostaden ar personligt inredda. Genom personliga
dgodelar kan identifiera sig sjdlv infér andra (Goffman 1973, 169) och det
egna rummet stoder ens jag bild och kan ses som en forlingning av
jaguppfattningen (Aura et al. 1997, 54). Inom den observerade
boendeenheten kan det personliga rummet réknas till de bakre regionerna
(Goffman 2004, 101-102) dédr personen kan koppla av och vara sig sjdlv utan
att behéva spela en roll. Personalen uttrycker i intervjuerna som sin
viktigaste uppgift att fd hyresgdsterna att kénna att bostaden &r
hyresgidsternas hem. Hem &r ett ideologiskt begrepp med en personlig- och
existentiell laddning. Hemmet ger mdojlighet till att vara privat och personlig
till skillnad fran institutionen som &r allméan och offentlig. Hemmet dr mer &n
en bostad eftersom det dr férknippat med dréommar, ideal och strivanden.
(Gaunt & Lantz 1996, 10; Lantz 1996, 32.) Hydén (1996, 70-71) lyfter fram ett
viktigt kriterium for ett hem, ndmligen att personen har oinskrankt
bestdimmanderitt dver sitt hem. Organisationen tar fasta pd aspekterna att
definiera och presentera sig sjilv.
Vi beaktar personernas livshistoria, traditioner och vanor. Vi

uppmuntrar dem att sitta prigel pd sin bostad, sitt utseende och
sina klider. (Kérkulla samkommun kvalitetshandbok 2012)

Gemensamt med beskrivningarna ovan for ett hem dr att det &dr forknippat
med drommar och en egen sfir som &r starkt forbundet med
sjdlvbestimmande och identitet. Ifall hem anvidnds sdsom Andersson (2009) i
betydelsen av en stadigvarande bostad s& kan det egna rummet rdknas som

personernas hem. Enligt Karkulla samkommun utgér ett hem:
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Vi tar hinsyn till att bostaden eller rummet dr personens hem och
privata sfiir och skall ge hyresgdsten maojlighet att fi vara sig sjilv
ddr [...[/Alla klienter skall ha ett eget hem med boendeservice som
motsvarar behoven. (Karkulla samkommun kvalitetshandbok
2012)

Social och hilsovardsministeriet (SHM 2003, 23) skriver att boenden fér
personer med funktionsnedsittning skall uppfylla kriterier for ett hem for

hyresgasterna. Dessa principer ligger som grund for Valvira (2012) och Ara
(2011, 2012).

Boende for grupper med sirskilda behov planeras sd att de ar
trivsamma och sikra, sd att ligenheterna upplevs som ett hem. (Ara
2012b, 12)

Styrgruppen for det nationella genomférandet av programmet f6r ordnande
av boende for personer med utvecklingsstorning (SHM 2012) kopplar ett
hem till upplevelse av privatliv, sdkerhet och relationer.

Ett hem dr en upplevelse som hérror frdn sinnestillstdndet och
kinslorna. Det finns mdnga faktorer som inverkar pd upplevelsen,
som t.ex. mojligheten till privatliv, sikerhet och minskorelationer
som man sjalv viljer. (SHM 2012, 16-17)

Hemtrevlighet uttrycker en subjektiv vdrdering och en bostad dér personen
trivs kan kdnnas som hemtrevlig (SHM 2012, 16-17).

Beskrivningarna av bostad och eget rum anger den fysiska inramningen till
det levda livet inom begreppet hem. Hem forknippas med att vara sig sjilv,
leva sjilvstiandigt, att trivas, ha privatliv, avskildhet, stadigvarande bostad,
personliga dgodelar, uppleva sidkerhet, ha ménskorelationer som man sjilv
viljer. Racker ett rum som en fysisk inramning att fylla alla dessa funktioner?
Det finns inget klart svar pa frigan om ett eget rum kan riknas som hem. De
flesta styrdokument utgar fran att ett personligt rum inom en gruppbostad ar
ett hem men med tilligget att ett personligt utrymme skall ha egen tambur,
badrum och kok, alltsd en fullvdrdig bostad. En konklusion dr att ett eget
rum uppfyller ménga av beskrivningarna av ett hem men innebsrden och
betydelsen av ett hem &r en individuell upplevelse och har samband med
kénsla av deltagande, tillhorighet och gemenskap och kénslan av att rummet
ar ens eget. (jfr Aura et al. 1997, 127; Ringsby Janssons 2002, 140.) Trygghet
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och sikerhet &r starkt kopplat till kdnslan av hem och som det framgdtt finns
det hyresgéster inom gruppbostad som dr rddda for andra hyresgéster, och
de kan inte bestimma om rutiner, méltider och med vem de bor. Foér dem

uppfyller inte det egna rummet alla kriterier for ett hem.

Vardagsrum/Gemensamhetsutrymmet: Studien visar att gransen for det privata
gdr vid dorren till eget rum och utanfér bérjar det halvoffentliga rummet.
Det sker en rorelse mellan det halvoffentliga rummet och det privata rummet
och hyresgister anvdnder dessa rum utifrdn husets regler eller egna val. I
vardagsrummet umgds man, spelar spel ensam eller tillsammans med andra,
ser pa TV eller sitter annars bara framfér TV:n, pratar med varandra, f6ljer
med vem som kommer och gér och vintar pé att mat och kaffe blir fardigt.
Av de fem hyresgésterna i gruppbostaden viljer tvd hyresgéster att vara sa
gott som enbart pd sitt rum, en hyresgést dr néstan helt i vardagsrummet och
de 6vriga ror sig ofta mellan sitt rum och vardagsrummet. Alla har egna rum
och hyresgésterna tar fram att det &r negativt att dela rum ssom de ibland
maste gora dd de dr pad lager. Vistelseutrymmet eller det gemensamma
utrymmet ar tillrackligt stort vid social samvaro men vid maltider ryms inte
alla att sitta vid samma bord. Vardagsrummet och tridgarden med grill och
utemdbler fungerar som ett gemensamhetsutrymme. Under ett av mina
besok deltog 4&tta hyresgédster och tre personer frdn personalen i en
gemensam kaffestund. Gruppen pé tolv personer dr stor och alla ryms inte

vid samma bord.

Den gemensamma kaffestunden vid bordet tog ca en timme. Lugn
stamning. Alla deltog och smdpratade kring ldger och resor.
Diskussionen fordes egentligen inte sd mycket via personalen utan
hyresgdsterna kommenterade och frigade varandra. Personal B gav
muntur dt hyresgist S som sade att “jag far ingen pratro”.
(Faltdagbok 19.6.2011)

Under kaffestunden tar personal V upp frdgan om hur alla skall ta sig till
lager. Hon vill ha hyresgésternas asikt om hur de skall organisera resorna
och efter en gemensam diskussion kommer man fram till beslut. Personal V
styr samtalet genom en tillitande hallning och s att alla for det mesta
lyssnar pa varandra. En hyresgést har svért att komma fram med sin &sikt
och Personal B tar aktivt tag i situationen genom att sdga att “nu ar det din

tur att prata”. Under kaffestunden har alla fatt en mojlighet att berdtta om
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sina semesterplaner for varandra. Den gemensamma kaffestunden ar inget
husmoéte men fyller ménga uppgifter som ett husméte har dvs. att ta och ge

information och stérker kédnslan av att hora ihop.

Under observationerna kommer det ménga ganger fram hur viktigt det &r for
hyresgisterna att veta vad som hénder for alla andra hyresgéster. De héller
t.ex. reda pd vem som skall till klubbar, fysioterapi, har sikter om vad andra
skall dta, vem som skall hem och hélsa pa sina foréldrar eller pa jobb. Ett av
de vanligaste diskussionsdmnena i vardagsrummet dr vad som kommer att
hinda, vem av hyresgésterna som skall vart och nir personalen slutar och
vem som sedan kommer pd jobb. Samvaron mellan hyresgisterna i
gruppboendet sker i vardagsrummet och inte pd de egna rummen medan

hyresgidsterna i lagenheterna bjuder in géster pa kaffe och for att spela spel.

Personal K: De vill veta det mesta, att den har det och den skall dit,
och nog dr det ju med klockan sd dér att varfor skall du inte kli pd
dig, att nu skall du ivig, och den som inte skall ndgonstans dr nervos
for den som skall ivig.

Utsagan beskriver en grupp med personer som tar ansvar for varandra men
en situation som ocksa kan vara stressande bade for den som saken galler
och f6r den som &r vid sidan om. Personalen berittar under intervjuerna att
det finns problem i samband med att gemensamhetsutrymmet for
hyresgdsterna i ligenheterna finns inne p& gruppboendet. Personalen har
tagit initiativ till att fa ett gemensamhetsutrymme utanfér gruppbostaden for

dem.

Personal K: Det dr mera for att umgds med varandra och for att de
var ganska ensamma i sina ligenheter, de dr ju det, om de inte gdr
till varandra, och hilsar pd och sd dir, men att, dr de alla inne hir sd
blir det ganska stokigt, de som bor hir inne vill gdrna vara ifred, ha
lugna stunder, det blir ganska stokigt dd ndr alla ar har inne.

Personalen ser att det finns behov av ett gemensamt utrymme eftersom de
som bor i egen liagenhet 4r ensamma. Men personalen mérker samtidigt att
anvindandet av vardagsrummet som gemensamhetsutrymme inskranker pa
friheten for hyresgésterna som bor i gruppbostaden och oron 6kar i gruppen.
Ocksé en hyresgést tar fram att under lediga dagar da alla &r hemma kinns

det stokigt i gruppbostaden och han drar sig d& tillbaka till eget rum.
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Hyresgésten tar fram vikten av vélja enskildhet och personalen tar fram

behovet av dels social samvaro och dels lugn och ro.

Personal K: Det finns de som kommer dér utifrdn och vill bestimma
vad de hir inne skall titta pd for program pd TV. Det kan bli
hogljudda diskussioner. Det blir stokigt. Och de som bor har inne
blir stérda av det. De bor ju ddr ute och har sitt hem dar. De
(gemensamma kaffestunder) har kommit dirifrdn for att de inte
skall vara sd ensamma dar, men nu har det fallit bort en kvill, de
kommer onsdag och lordagskuvdll och tidigare kom de ocksd
sondagskuvidll, men det har nu fallit bort.

Personalens motivering till att begransa intrddet till vardagsrummet for
hyresgdsterna i egna ldgenheter, kan ses som ett resultat av att man ser
vardagsrummet som ett halvprivat rum och halvoffentligt rum. Det &r
halvprivat eftersom det dr ett vardagsrum och matsal for hyresgasterna i
gruppboendet. Vardagsrummet kan ocksd ses som ett halvoffentligt rum
eftersom det utgor ett gemensamhetsutrymme for hyresgéster som inte bor i
gruppbostaden. Eftersom det ses som ett halvoffentligt rum har personalen
makt att bestimma 6ver hur det anvdnds och hur det inreds. Hyresgasterna
och personal har olika positioner beroende p& rummet. I det halvoffentliga
vardagsrummet och koket har personalen inflytande pd vad som sker och
vem och nir personer fran ligenheter har tilltrdde. Socialstyrelsen i Sverige
(2011, 49) ser gemensamhetsutrymmet som ett uttryck for ideologi och
bendmner det som halvprivat eftersom en begransad grupp har tilltrdde. Det
finns behov av ett gemensamt utrymme for att umgas och ge trygghet i
vardagen men ifall utrymmet samtidigt &r utgor ett hem for en del
hyresgéster finns en konflikt mellan dels behov av social samvaro och dels

andras behov av privathet.

Sa har langt har jag berort vardagsrummet som en diskurs och som praktik.
Nationella dokument ger foljande synpunkter pd det gemensamma

utrymmet som materialitet.

Om grupphemmet bestdr av mer dn tio rum ska det finnas tvd
separata utrymmen for gemensamt umginge, varav det ena kan vara
ett mindre sillskapsutrymme. /.../ Vistelseutrymmet ska vara si
stort att bide de boende pd grupphemmet och hela personalen ryms
dir. (Ara 2012b, 12)
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Enligt denna beskrivning kan man forstd att det gemensamma utrymmet &r
till for gruppboendets hyresgédster. Dokumenten stdoder personalens
uppfattning att det finns ett behov av separata utrymmen f6r gemensamt

umgénge och social samvaro.

De nationella dokumenten tar ocksa fasta pa kopplingen mellan rummets

materialitet och praktik genom att koppla planlgsningen med trivsel.

Niir det galler rumsdispositionen planeras grupphemmet sd att det
bide mojliggor privatliv och samvaro. /.../ Vid planeringen av de
gemensamma uppehdllsutrymmena och matsalen ska man striva
efter losningar som ger en hemtrevlig inramning till de boendes
samoaro. (Ara 2011b, 12)
Dokumentet betonar att de gemensamma utrymmena inom gruppboende
skall vara trivsamma och ge majligheter till bdde samvaro som avskildhet. I
dokumentet anvdnds “uppehdllsutrymme” for det utrymme dér
hyresgasterna umgds med varandra. Utsagan ger en bild av en institution
genom ord som uppehéllsutrymme. I utsagan finns inte hyresgésterna som
aktorer utan som personer for vilka forutsdttningar for “privatliv och

samvaro” planeras.

Under mina besok lade jag mirke till att de flesta av hyresgésterna alltid
sokte sig till samma sittplatser i vardagsrummet. Ett personligt territorium ar
enligt Goffman (1973) en personlig plats dar personen kan kinna sig trygg.
En hyresgést i gruppboendet forflyttade sig med hjdlp av handledarna alltid
till samma stol i vardagsrummet. Den egna favoritstolen eller platsen i det
gemensamma utrymmet férutom det egna rummet kan enligt Goffman (1973,
167) rdknas som ett personligt territorium. Personalen berdttar att en
hyresgist anvinder sitt eget rum for att inte behéva umgas med andra och
soker sig till vardagsrummet d& de 6vriga har gatt och lagt sig. Samma sak
markte jag under mina besok, hyresgisten var storsta delen av dagen och
kvillen pé sitt rum. Hon kom enbart till vardagsrummet for att dta och sent
pa kvillen umgas och titta pd TV med personalen dé alla andra hyresgéster
sov. Genom att studera vardagsrummet som diskurs, praktik och materialitet
har det visat pd betydelsen av att hyresgasterna har méjligheter att fritt vélja

mellan social samvaro och enskildhet.
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Figur 4 Miljo som kan stédja gemenskap och privathet (Aura et al. 1997)

SJALVBESTAMMANDE BEROENDE

Privathet Gemenskap
<+—— Drasig tillbaka Sokargemenskap ——»
<+—— Aterhdmtning Kommja ut —»
Vardagsrum
Eget rum Gemensamt
Natur utrymme
Favoritplats Offentligt utrymme

Ensamhet Tranghet

Minniskan hamnar under hela sitt liv att finna en balans mellan beroende
och sjilvbestimmande, gemenskap och privathet. Det 4r av betydelse vilka
ramar den fysiska miljon ger och vilket stod som ges for att hitta denna
balans vilket Seppo Auras et al. (1997) figur visar. Enligt miljopsykologerna
Aura et al. (1997, 135) har privathet (privacy) ménga uttrycksformer. Att vara
ensam (solitude) d& man sjdlv valt det kan ge en kénsla av sjélvstandighet.
Med trdnghet (ahtaus) menas en mindre enskildhet &n man o©nskar.
Forfattarna for fram tva sidor av privathet, en enskildhet som man medvetet
véljer eller isolering och ensamhet dd man 6nskar samvaro med andra men
av olika orsaker inte formar. Jag tolkar att mellanrummet i Auras et al. figur
stdr for personens fria val av samvaro eller enskildhet och for det stod
personen behover for att gora dessa val. En privathet som &r sjdlvvald &r
nodvindig for vart vdlmdende. Det egna rummet och ligenheten ger
mojlighet till privathet och privathet understdds dven av visuella och
auditiva faktorer. (Horelli 1981, 172.) Det innebér att rummet ar skyddat for
insyn och storande ljud. Personligt utrymme (personal space) &r ett centralt
begrepp och handlar om det fysiska avstdndet till andra ménskor. Dess
funktion &r att skydda individen frén potentiella emotionella och fysiska hot.
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Personligt utrymme reglerar verbalt och visuellt avstdind mellan personer.
Det personliga utrymmet uppfattas olika av olika personer beroende av
situationen och individuella faktorer. (Horelli 1981, 172-173; Aura et al. 1997,
137-140.) Aven Ringsby Jansson (2002, 183-184) ser behoven av enskildhet
och samvaro. Hon har kommit fram till att det gemensamma utrymmet har
fyra funktioner, som en ”stodjande byggnadsstéllning for vardagslivets
gestaltande”, en forlangning av det egna hemmet, en befriare av den egna
lagenheten och som en métesplats och arena for social samvaro. Som det
kommer fram ovan sa fyller vardagsrummet i gruppbostaden alla av dessa

funktioner.

Ligenheter: Intill gruppbostaden finns ldgenheter med egen ingéng med
ytterdorr, postldda, dorrklocka och telefon. P4 basen av mina observationer
redogér jag for tre hyresgisters boende i ldgenheter. Det framkommer att de
anvinder sin ldgenhet pd liknande sdtt som i Ringsby Janssons (2002, 127-
132) studie; som enskilt rum for olika aktiviteter, som en bas att utgd frédn och
aterkomma till samt som projekt f6r bl.a. inredning. Jag redogér kort f6r hur

tre hyresgédster som jag besokte anvédnder sin lagenhet.

Hyresgést T anvéander sin ldgenhet framst som bas. Hon ror sig ofta mellan
lagenheten och gruppbostaden, ldgenheten &r en privat sfir for att bla. ta
emot vanner. Gemensamhetsutrymme ar hennes foérldngda vardagsrum och
matsal eftersom hon &ter i gruppbostaden. Hon rér sig utifrdn rutiner och
spontanitet allt efter som hon s6ker trygghet, social samvaro eller enskildhet.
Ett tecken p4& att lagenheten inte helt star for trygghet &dr att hennes nétter dr
oroliga och hon har en del destruktiva beteenden. Lagenheten &r stokig och
full av saker. Via hennes ménga personliga minnesféremaél (foton, hantverk)

delar hon med sig av kidra men ocksd svara minnen fran sin livshistoria.

Hyresgést L har sin ldgenhet som bas men dven enskilt rum. Hon lagar sin
mat och skoter ensam eller med assistans sina hushallssysslor. Tre dagar i
veckan &ter hon inne pa gruppbostaden. Hon har tidigare bott i
gruppbostaden och sédger att hon nu kan vara mera for sig sjélv och har stérre
frihet. Hon bestker boendets vardagsrum varje dag, ibland flera génger per
dag och alltid d& det &r tillatet enligt husets regler.
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Hyresgést F har sin ldgenhet som projekt och dr for det mesta i sin ligenhet
efter arbetsdagens slut. Hon har tidigare bott p& gruppbostad. Fér henne &r
inredningen viktig och en del av hennes historia framkommer via
prydnadssaker, foton och egna hantverk. Vardagen innehéller starka rutiner
med samma slag av aktiviteter som aterkommer varje dag. Hem fran jobbet,
till postladan, genomgang av posten, ldsning, skrivning, diskning,
matlagning, radiolyssning, TV tittande och forberedelser for natten.
Personalen forsoker erbjuda alternativa fritidssysselsdttningar for att bryta

hennes inrutade vardag.

Gruppbostaden &r for nagra en genomgangsbostad for att sedan flytta ut till
utokad sjdlvstdndighet i egna lagenheter. Samtidigt soker hyresgisterna
tryggheten inne i gruppbostaden. Férdelen med att bo i egen ldgenhet ar att
vara sjdlvstiandig, f& klara sig sjdlv och kdnna sig fri. Nackdelen &r ensamhet
och otrygghet. Personalen diskuterar under sitt personalmote att det dr en
fordel att inom ett omrdde ha bdde mgjlighet att bo i en grupp och att bo
ensam i ldgenhet. De menar att en forutsittning for att bo ensam &r att det
finns sa mycket personalstod som hyresgdsten behéver. Den egna ligenheten
ar for en del hyresgéster mera en plats dit de kan dra sig tillbaka &n en bas

for alla av vardagslivets funktioner.

Personalen tar fram risken med att kdnna sig otrygg i sin ligenhet. Av
personalen B:s intervju nedan sa framgér en otrygghet ”dér stod hon, jag féar
f6r mig att hon alltid star och véntar”. Samma kénsla av otrygghet fick jag av
en annan hyresgdst som gick in och ut i gruppbostaden och som under
nitterna visade tecken pd ett destruktivt beteende och hade svért att

sysselsitta sig d4 hon var ensam.

Personal B: Vi gdr alla morgnar in en stund och pratar med henne
hur natten har gdtt, och annars bara om vider och vind, dir stod
hon, och jag fir for mig att hon alltid stdr och vintar bredvid dorren
(till gruppbostaden) att klockan skall bli sd mycket att hon skall
ivdg till jobbet...

Utdraget ur intervjun med personal B visar pd att hyresgésten i ldgenhet far
bestk av personal varje morgon och bestket bestdr av emotionellt stéd
“pratar hur natten har gétt”. Hyresgédsten star tidigt pd morgonen ute och

vantar pa att dagspersonalen kommer pa jobb. Det framkommer ldngre fram
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i intervjun att hyresgésten har svért med tidsuppfattningen. Hon har anvént
tidshjdlpmedel men stillt in dem sd att hon kan komma tidigare in till
gruppboendet innan hon startar till jobbet. Det dr en fordel for hyresgisten
att personalstodet finns pa nédra hall. Hyresgédsten kommenterar sjélv under
en samtalsintervju att hon &ndd aldrig skulle flytta tillbaka in till

gruppbostaden.

Reetta Mietola et al. (2013, 115) fann i sin utredning att anhériga och personer
med utvecklingsstorning féredrog gruppboende framom egna lagenheter. De
hade erfarenheter av att hyresgisterna i stodboende fick boendestéd endast
en till tvd ganger/ vecka och man upplevde att det inte var tillrackligt tryggt.
Kénsla av trygghet har samband de halsorisker som &r forknippade med
funktionsnedsittningen utvecklingsstorning. Martinez-Leal (2011, 12) har
funnit att hélsorisk férekommer mer for personer med utvecklingsstérning
som lever i sjdlvstiandiga boendeformer. Halsorisken ar forknippad med
overvikt, stillasittande livsstil och ménga kroniska sjukdomar. Stainton et al.
(2011, 743-744) har forskat kring samband mellan boendeform och
valmojligheter for hyresgédsterna. Hyresgasterna hade flera valmojligheter i
sjalvstandiga boendeformer. Men tillgang till stéd och service, krisberedskap
och hilsa och trygghet var bittre i grupphem 4n i mera sjdlvstindiga

boendeformer.

Personalen tar fram i intervjuerna att hyresgésterna som bor i sina lagenheter
ar ensamma och de ser som sin uppgift att stoda hyresgisterna att hélla
kontakt med varandra. Ett sitt har varit de gemensamma kaffe- och
matstunderna i gruppbostaden och ett annat sétt har varit att ge information
och uppmuntra hyresgésterna att delta i fritidsaktiviteter. Initiativet att borja

bjuda in varandra har kommit frén hyresgéasterna sjélva.

A-M: Pi personalmote sades att nu har de (hyresgésterna) mera
borjat umgds, gd in till varandra, vad har ni gjort for att komma dit?

Personal K: Hm...jag tror nog att det har kommit frdn de sjilva, att
det var ndgon som borja gd in till ndn, och sen nir det har varit
jazzikvdllar, spelkvillar, sd har dom varit turvis hos ndn, att det har
sikert gjort det, och sen genom att dtminstone hyresgdst L har bott
hiir inne och flyttat ut, hon sen ha velat bjuda in till sig, och att hir
finns sdna som har sagt hir att de skulle vilja gd in till den och den,
sd har vi sagt att du kan gd och frdga att passar det.
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Personalen mirker att hyresgédsterna har borjat umgéds mera med varandra.
Initiativet har kommit frén hyresgésterna och personalen har uppmuntrat
och hjilpt till med initiativ men gett ansvaret 6ver till hyresgésterna “du kan
gd och fraga att passar det”. Efter att bl.a. en hyresgést som tidigare bott i
gruppbostaden borjat “bjuda in till sig” sa har ocksd andra blivit inspirerade
att bjuda in védnner. Det nationella styrprogrammet f6r boende (Valvira 2012,
16) och Ringsby Jansson (2002, 178) ser att det &r personalens uppgift att
skapa ramar som mojliggor sociala relationer mellan hyresgdsterna och

mellan hyresgésterna och omvirlden.

Det hor till personalens arbetsuppgift pd enheten att hjilpa
hyresgdsterna att skapa kontakter till andra hyresgister pd boendet
och till personalen och uppritthilla kontakter till anhoriga och till
personer som bor i ndrmiljon och att hjilpa hyresgisterna att delta i
den fritidsverksamhet som de dr intresserade av. (Valvira 2012, 16)

Exempel pd sadana sociala ramar i materialet 4r de gemensamma
kaffestunderna och spelkvéllarna i vardagsrummet. Intervjun med personal
K visar ocksd att hyresgdsterna behéver uppmuntran av personalen for att
borja umgds mera med varandra “vi har sagt att du kan g& och fraga att
passar det”. Hyresgéster som bor i ldgenhet bjuder vinner hem till sig, vilket
visar att lagenheten som en rumslig struktur méjliggor umgéange béttre dn ett
eget rum i gruppbostaden. Arenor utanfér gruppbostaden utgérs av rum i
den lokala offentliga miljon sdsom  butiker, servicehemmet,
férsamlingshemmet, fysioterapimottagning samt organiserad fritids- och
arbetsverksamhet. Samtliga hyresgédster har kontakter inom flera av dessa
arenor. I intervjuerna med personalen kommer det fram att de ser som sin
uppgift att balansera dessa kontakter sd att det finns en balans mellan vila
och aktivitet. Det betyder att uppmuntra en del hyresgaster till kontakter
utanfor boendet och att stdda en del hyresgéster att prioritera sina kontakter.
Under en gemensam promenad tillsammans med hyresgidsten H kunde jag
iaktta att han hélsar pé alla taxichaufférer som kommer emot i bilarna och
hilsar pd bekanta pé stan. Han har det som Ringsby Jansson (2002) kallar for

viktiga “svaga kontakter”.

I mina féltanteckningar skriver jag “hemma hos” d& jag bestker hyresgaster
som bor i ligenhet och om “bestk inne pa X:s rum” for hyresgést som bor i

gruppboendet. Ringsby Jansson (2002) skriver om samma tendens som att
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dorren till ligenheten har tjockare doérrar 4n till de egna rummen. Detta
innebdr att grdnsen till den privata sfiren &r tydligare da det galler
ligenheten &n till det egna rummet och vardagsrummet. Nationella

rekommendationer angdende rummets materialitet f6r 1dgenheter &r:

En separat bostad innehdller en hall, vistelse-, mdltids- och
matlagningsutrymmen, ett fonster forsett sovrum och
hygienutrymme samt olika forvaringsutrymmen i tillrickligt stor
méngd. Det finns en egen separat in- och utgdng till bostaden och
den ska utrustas med en balkong som man kan vistas pd eller en
terrass. (Ara 2012b, 12)

Storleken pd enrummare dr minst 35 m? och for tvdrummare minst
45m2. (Valvira 2012, 23)

Ligenheterna jag besokte hade som i rekommendationerna egen ingang,
terrass, sovalkov med fonster, badrum, tambur och allrum med kokvrd samt

dorrskylt, postldda och ringklocka.

Personalen pratar om ldgenheterna som “ute” och om gruppboende som
“inne”. “Ute” associeras ldtt med kold och ”“inne” f6r varme och motsvarar
vél det faktum att hyresgédsterna séker gemenskap d& de kommer in till
gruppbostaden. Lagenheterna kopplar till storre sjdlvstindighet som &r ndgot
man strdvar till, en kompetens att klara sig. P4 Karkulla samkommuns
hemsida (2012) kan man ldsa om att “klara sig att bo sjilvstindigt i egen
ligenhet”. En hyresgédst som bor i ldgenhet har Gvertagit organisationens
normer och anvdnder samma ord och sédger med stolthet i rosten:

Jag bor ensam, jag lagar min mat och klarar mig sjilv, jag ar
sjalvstindig.

Det dr ett exempel pd att normer uppifran 6vertas av brukare och att brukare

borjar prata som experterna (Rose 2005, 92).
Institutionsliknande handlingsménster

Mina observationer fiste uppmérksamhet pd de vardagsmonster som kan
kopplas till institution. Under observationerna maérkte jag att personalen
pratade finska med varandra. Det kan ses som ett uttryck f6r team maskopi
(Goffman 2004, 157) dar personalen inom sociala inrédttningar star i
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maskopiforhéllande till varandra visavi i det hér fallet hyresgésterna. Tecken
pa team maskopi dr viskningar och hemliga signaler. Vi méanskor, hdvdar
Goffman (2004, 76), forsoker uppritthalla normer och bete oss pa ett socialt
lampligt sétt i andras ndrvaro. P sd sétt sker ett sjalvbedrageri som gor det
svért att erkdnna for oss sjdlva en del saker som har att gora med team

maskopi.

Personalméten d& hyresgdsternas drenden diskuteras utan att de &r
ndrvarande kan tolkas som en form av team maskopi. Under observationerna
lade jag maérke till att en hyresgdst var misstinksam mot att personalen pa
personalméten pratar bakom hans rygg. Samma sak behandlar personalen i

intervjun nedan.

Personal B: Men det dr det att han blir jitteforstord om de hir unga
flickorna gdr bort och pratar med andra (med formannen) och har
en diskussion for “tink om de pratar om mig”, likasd en tid som han
sade att han vill inte att vi skall ha moten, att han far ingenstans,
han skall vara hir, sd att vi inte skulle kunna ha mote, for "ni kan
prata om ndgot sddana saker som gdr forbi mig”./.../som han inte
forstdr och han vet inte vad vira moten gdr ut pd, och dd blir han
helt forstord... han tror alltid att det handlar bara om honom...

I intervjun berittar personal B att hyresgdsten uttrycker ett missndje med att
inte f& vara med i diskussioner som personalen héller och att han inte vill att
personalen har utvecklingssamtal eller personalméten. Som kédnnetecken for
det sociala livet inom totala institutioner &r att manga sidor av beteendet &r
utsatt for bedomning. En del av institutionaliseringen dr systemet med
rapporthiften och hyresgésternas journaler (Goffman 1973, 116). P4 kansliet i
boendet finns rapporthéften 6ver hyresgédsterna som bor i ligenheterna och i
gruppboendet. Anteckningarna dr korta meddelade pd ungefdr tva rader i
stil med “morgonmil, sovit gott, kom in och dt pd boendet, allt som forut, har
duschat, har tvittat tinderna” (Faltdagbok 25.8.2011). Nationella dokument ger
riktlinjer f6r dokumentering och organisationens regler bygger p& rddande
lagstiftning.

D4 jag bad tva hyresgéster om tillstdnd att ldsa deras planer berdttade de att
de inte har ndgra papper i den egna ligenheten och de visste inte heller vilka

av deras papper som fanns i kansliet. I samkommunens kvalitetshandbok
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(2012) stér att brukarna inte forvarar sjdlv sina “journalblad” men att de har

rétt att fa kopior ifall han/hon 6nskar.

Kapitlet har lyft fram hur den rumsliga utformningen av omsorg utgor en
kontext for hyresgasternas medborgarskap. Normer och rekommendationer
uttryckta i styrdokument dr ett sdtt att styra fordndringsarbetet da
kommande boendeférhallanden f6r personer med utvecklingsstérning
utformas. Som ett exempel pa detta dr dokument frdn Finansierings och
utvecklingscentralen f6r boendet, som ger rekommendationer och styr
byggandet med statligt stdd och Tillstdnds- och tillsynsverket for social- och
hilsovérden, som ger tillstdnd for startande av boendeservice och 6vervakar
verksamheten. Efter att ha redogjort for den rumsliga kontexten 6vergar jag
till att beskriva konkreta vardagssituationer och belysa omstidndigheter som

har betydelse d& personerna i studien utovar sitt medborgarskap.

4.3 Gransdragning mellan sjalvbestammande och
paternalism

Kapitlet behandlar gransdragningen mellan sjdlvbestimmande och
paternalism i vardagliga hdndelser d& personen forhandlar om sitt stéd inom
ett boende. De flesta situationer som behandlas i f6ljande kapitel 4r sddana
som personalen har lyft fram under intervjuerna. Ovriga bygger p&4 mina
observationer. I granskningen av olika vardagshindelser synliggors
hyresgdstens och personalens handlingsutrymme. Med personalens
handlingsutrymme menar Kerstin Svensson et al. (2008, 24, 55) det utrymme
som finns mellan organisationens uppdrag och brukarnas intressen. Hur
man anviander sig av utrymmet beror pa de traditioner som rader,
professionaliteten, vad som sker i samspelet med den man méter och vem
man dr som person. Arbetet dr sdlunda inte en personlig handling utan en
handling i ett organiserat sammanhang. I foljande kapitel soker jag efter

omstindigheter som mojliggor olika hidndelser inom boendet.
Férhandlingar om boendestod

Jag konkretiserar fragan om sjdlvbestimmande och paternalism genom att
behandla tvd exempel d& personal och hyresgést férhandlar om boendestdd

fér hyresgédster som bor i lidgenhet. Situationerna tar fram frdgan om
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sjalvbestimmande, gransen for god omsorg, konkret hjdlp och emotionellt
stod, personalens gemensamma arbetssitt, schemalagda aktiviteter,

organisering av stdd och individuell plan.
Den firsta forhandlingssituationen

Forhandlingssituationen bygger pé en intervju med personal B som beréttar
om sina besdk hos hyresgisten L som bor i en ldgenhet i direkt anslutning till
gruppbostaden. D& personalen besoker en hyresgist i ligenheten sker en
samverkan dér hyresgésten bestimmer vilket stéd hon vill ha. Bakgrunden
till varfor jag stéller fragan till personal B om vad som bestammer vilket stod
hon ger hyresgésten bygger pa egen erfarenhet under mina observationer.
Jag besokte hyresgisten F i hennes ldgenhet en eftermiddag d& hon kom hem
fran jobbet. Vi var obekanta f6r varandra och situationen kan jamforas vid
tillfalliga vikarier. Hon hade inga scheman som visade mig vad hon véntar
sig av mig som en av personalen. Jag frdgade henne vad hon vill ha hjilp
med och hon bestdimde vad jag skulle géra och hon bestimde ocksd vad hon
ville prata om. Hon markerade tydligt “att det vill jag inte prata om” pa min
fraga om hennes fordldrar. Min kommentar att “du &r boss, sdg vad jag skall
gora” mottogs med skratt men hon var inte helt bekvam i rollen att fungera
som arbetsledare. Intervjun med personal B handlar om férhandling om
boendestod med hyresgésten L.

A-M: Sen nir ni far in till L pd eftermiddagen vad bestdmmer vad ni

gor, hur vet du vad du skall gora nir du kommer in till henne?

Personal B: Inte vet jag heller, men jag sitter mig ner och pratar med

henne.

A-M: Just det

Personal B: Jo, och frigar henne att vad skall du gora? Att skall vi

laga mat idag? Eller kommer du in och dta? Skall du stida eller har

du bykdag?

A-M: Jo.

Personal B: Och med det sd vet hon redan, och hon har ju mera

borjat kunna siga att “jag skall gora det och det” och "nu kommer

jag in och dter” och "idag far jag och simma”.

Personal B vet inte pd forhand vilket stéd hon skall ge hyresgidsten. Hon
inleder besoket med att “jag sdtter mig ner och pratar med henne” vilket

oppnar upp for en dialog. Personal B markerar med sin frdga ”vad skall du
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gora?” att det dr hyresgdsten som dr huvudpersonen. Hon ger alternativ at
hyresgasten och inkluderar sig sjdlv med i matlagning med att fradga ”skall vi
laga mat”, men utesluter sig i “kommer du in (till gruppbostaden) och &ter”,
“skall du stdda”, "har du bykdag”. Efter att fatt alternativ s kan hyresgésten
bestimma vad hon skall géra. Hon kdnner hyresgésten sd vl att hon kan ge
alternativ och hon vet att hyresgdsten kan hantera flera alternativ. Av
intervjun med personal B framgar att en malséttning har varit att hyresgésten
skall komma fram med sina egna onskemadl. Det dr i linje med nationella
dokument som rekommenderar att personen sjidlv bestimmer nér hjilpen ges

och vad man far hjilp med.

Jag deltar i planeringen och beslutsfattandet av mitt stod och mina
tjianster; i bl.a. i bedomningen av behovet av hjilp och stod.
(Kvalitetskriterier for individuellt stod 2011, 6)

Bedomningen av stodet skall alltid ske via férhandlingar mellan hyresgésten
och den som ger service. Utgdngspunkten for vilket stéd hyresgésten fér i sitt
boende dr hyresgéstens 6nskemél och behov.

Behovsbedomningen bygger alltid pd forhandlingar med personen i
frdga och utgdngspunkten ar hans eller hennes onskemdl och behov.
(Ara 2012a, 9)

Ett viktigt forum for dessa forhandlingar dar hyresgédsterna kommer fram
med sina onskemadl dr vid de dagliga kontakterna och sysslorna. Gunnel
Andersson (2009, 203) som granskat boendestdd for personer med psykiska
funktionshinder betonar betydelsen av vardagspratets ldttsamhet som
uppstdr dad personal och hyresgést utfor sysslor tillsammans. Andersson
(2009, 211) menar att personalens inledande fraga om vilken hjilp personen
onskar kan ses som ett samskapande. I exemplet ovan férekommer det som
Andersson (2009, 201) ndmner som en samspelssituation da boendestodet
kommuniceras. Det har samband med Karlssons (2007, 49) ”det samtalande
medborgarskapet” som en dimension av det sociala medborgarskapet dar

personen utovar ett individuellt inflytande i sin vardag.

Andra faktorer som péverkar hur boendestédet ser ut dr anvdndning av

scheman for aktiviteter.
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A-M: Aha, har hon schema pd viggen eller tinker hon sjilv att idag
vill jag tvdtta klider?

Personal B: Nej, jag tror att vi nog har anvint ett schema nir hon
har bykdag och nar hon har stiddag.

Hyresgésten L har ett mycket flexibelt dagsprogram i motsats till ménga
andra hyresgiaster. Personal B:s tveksamhet “jag tror att vi nog har” d& det
giller om hyresgédsten haft schema eller inte, visar pd att en arbetsmetod med
schemalagda aktiviteter pd det hdr boendet inte 4r en helt vedertagen metod.

A-M: Sd hon bestdmmer sen vad du hjilper med? Men om hon siger
att inte tror jag att det dr ndgonting hdr att gora.
Personal B: Men dd pratar man bara en liten stund.

Stodet av personalen bestdr bade av praktiskt och emotionellt stéd. “Da
pratar man bara” dr en del av det stod som handledaren ger. Emotionellt
stod dr en betydelsefull del av det psykosociala arbetet sdsom det definieras i

organisationens styrdokument.

Vi ger minskorna maojlighet att lyckas och misslyckas, att uppleva
glidje och sorg och att uttrycka sina kinslor. /.../ Vi erbjuder oss att
fungera som samtalspart och dr beredda att lyssna till vad
mdnskorna vill anfortro oss. (Karkulla samkommun kvalitets-
handbok 2012)

Det har likasd samband med betydelsen av alldagligt sméprat (jfr Andersson
2009, 213) och av att vara overksam tillsammans dir relationen ar det
huvudsakliga engagemanget (Egard 2011, 146). I den forsta studien kom det
fram att brukarna uppfattade att det emotionella stodet av personalen som

viktigt och att personalen lyssnar pé riktigt.

Forhandlingssituationen om boendestddet fortsitter och visar pa dilemmat
mellan personalens ansvar ¢ver att hélla en viss standard p& skétseln av

hyresgasternas hem kontra hyresgéstens eget ansvar och sjilvbestimmande.

A-M: Ar det ndgonting di du kommer in till L som du ser att hon
skulle behdva gora som hon inte ser?

Personal B: Nd...men dd hon stidar sd nir hon dammsuger sd fort,
att det blir under stolen lite...

A-M: Ar hon ensam di hon dammsuger?

Personal B: Nej vi dir med, men nér hon kommer hem sd dammsuger

136



hon, och sen nér vi kommer dit, sd siger hon att "jag har stidat
redan”. Men sen ndr man gdr in och siger att titta lite, sd siager hon
att "jag gor det ndsta gdng”, sd dd blir jag alltid att jaha, hur skall
jag nu gora det hir, skall jag siga att ok, gor det nésta gdng, eller
skall jag sdga att ta fram dammsugaren.

A-M: Jo...

Personal B: Och hon dr osiker och hon tar jittelitt illa upp, sd att
om jag skulle siga att hej, nu tycker jag att du har dammsugit ddligt,
och ta fram dammsugaren sd tror jag att hon skulle ta illa upp, jag
mdste fundera ut att hur skall jag siga det utan att hon tar illa upp.
A-M: Jo...

Personal B: Sd mdnga gdnger jag tar den enklaste vigen, och siger
att ok, du gor det nista ging, men du vet att dd skall du ocksd ta
knutarna, och boja dig, sd sen kan hon ndsta gdng siga att “jag tog
nu under singen”, hon kommer nog ihdg det.

I exemplet forhandlas om tvd motsdttningar ndmligen personalens
mélsédttningar om att forverkliga hyresgésten sjdlvbestimmande och att
handleda hyresgésten till en god standard pa stidning och 4 andra sidan
hyresgdstens rdtt att bestimma i sitt eget hem. Samtalet visar pd en
tveksamhet hos personal B hur hon skall férhélla sig d& hon kommer hem till
en hyresgist som pd egen hand har dammsugit men som inte dammsugit
under sdngen. Personal B pratar i “jag” form och refererar inte till kollektiva
beslut. Hon citerar vad hon sjélv sagt och vad hyresgésten svarat. Man kan
forstd av intervjun att personalen &r i princip med d& hyresgédsten
dammsuger men hyresgésten vill vara sjidlvstdndig och dammsuger pd egen
hand. Pa s sitt foljer hyresgidsten bade egen ”jag har stidat redan” och
organisationens malsattning om att vara sa sjalvstandig som mojligt.
Vi erbjuder hjilp till sjilvhjilp och utgdr fran méinskornas behov av

att vara sjalvstindiga. (Karkulla samkommun kvalitetshandbok
2012)

Personal B ser som sin uppgift att handleda och kontrollera och s& som hon
sdger ”titta lite”. Hyresgésten dr samarbetsvillig och har en firdig 16sning
"jag goOr det ndsta gang”. I detta skede skall personal B ta stdllning for sjalv-
bestimmande eller paternalism. Hon fragar sig sjdlv att “jaha, hur skall jag
gora det hdr?” Det betyder att arbetet inte styrs av rutiner utan att hon

stannar upp i arbetet och tidnker efter. Hon 6verviger mellan hur mycket
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hyresgasten bestimmer sjélv i sitt hem och sina egna, organisationens och de
anhorigas virderingar 6ver hur stidat det skall vara. Personal B séger att hon
kunde vélja ett paternalistiskt forhéllningssétt genom att sdga “nu tycker jag
att du dammsugit daligt” och “ta fram dammsugaren”. Men hon véljer
hyresgistens sjdlvbestimmande och beskriver det som “den enklaste vigen”.
Handledaren handlar i enlighet med Lantz (1996, 23-24) som for fram att det
ar hyresgédstens rattighet att & sin personliga sfar d.v.s. hem fredad och sjdlv
bestimma. Personal B kidnner hyresgédsten och bedomer att hyresgisten
6verlag har vilstidat hemma hos sig och har erfarenhet av att hyresgésten
stddar badttre ndsta gang “jag tog nu under siangen”. Hyresgdsten vet att
personalen kommer nésta gang att kontrollera ifall hon har dammsugit
under sdngen. Det forblir oklart ifall det finns en gemensam
overenskommelse att personalen skall kontrollera stadningen. Hyresgésten
har beréttat att hon flyttat frdn gruppbostad till ldgenhet och det kan tolkas
att hon vill visa att hon klarar av att skota sitt hem enligt andras

férvantningar och att hon vill vara personalen till lags.

Exemplet visar ocksa pa att personalen har det sista ordet nér det géller att
védrdera kvaliteten pa stddningen. Personal B har sina egna véarderingar pa
accepterad nivdn av stiddningen hemma hos min och kvinnor. Ménnen
forvéntas vara mindre intresserade av stddning. Men enskilda medlemmar i
personalgruppen dr ocksd beroende av gruppens virdering om vad hor till
att gora ett gott arbete och att inte lamna 6ver arbete till den som har f6ljande
arbetstur. Personalen paverkas ocksd av anhérigas forvdntningar pa
servicenivdn och organisationens kvalitetskriterier (bl.a. sjilvbestimmande)

for den service som séljs till kommunerna.
Den andra forhandlingssituationen

Forhandlingssituationen bygger pa en intervju med personal K som beréttar
om sitt besok hos hyresgiast F som bor i ligenhet i ndra anslutning till
gruppbostaden. Intervjun ger exemplet pd hur boendestddet definieras och
pd hur médlsdttningen om hjdlp till  sjalvhjalp  forverkligas.
Forhandlingssituationen visar p& att hyresgdster och personer i
personalgruppen har sina personliga forhallanden till varandra och att
avgorandet hurudant stodet ser ut, gors i varje enskild situation. Personal K

har inga fardiga svar utan forhaller sig frdgande till vad som ér rétt eller fel.
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Hon soker siledes svar genom att ga till etiska grundprinciper kring
védrderingar och mél. Det finns inga fardiga 16sningar utan de skapas
tillsammans med personal och hyresgdst fradn situation till situation.
Utmaérkande for avsnittet nedan som fér manga andra avsnitt ur samtalen
med personalen dr den hoga graden av modalitet. Personal K sdger att “jaug
vet inte”, "vi dr dndd olika som personal”, "bra att géra pd samma sitt men”, "dr det
ritt att jag hjdlper?”, "egentligen inte, skall jag hjilpa henne?”.
Personal K: Och sen dr det sd att vi dr olika vi kan handskas med
dem hir pd olika sitt, att ndgon klarar det jittebra och sen en annan
igen vet inte riktigt hur man skall gora. Det dr ju bra att gora saker
pd samma sdtt, men vi dr ju dndd olika som personal....dom hir
boarna vet jittebra hur vi dr, och hur vi reagerar, och hur hon gor
ndar hon kommer idag, att hon hjilper mig med det néir hon kommer
sd diskar hon min disk, och néir hon kommer sd skall jag diska den
sjalv och sd dir ...

A-M: Ar det hiir ett problem eller iir det bra?

Personal K: Alltsd inte ir det egentligen ndgot problem... men att det
ddr...hm...

Avsnittet innehaller svérigheten med att forsta och att bli férstddd. Detta &r
ett aterkommande tema i intervjuerna med personalen och centralt da
boendestédet kommuniceras. Personal K pratar om att alla i personal-
gruppen dr olika och att en del klarar av “att fa henne att f6rstd”, medan
andra ”“vet inte riktigt hur man skall géra”. Senare i intervjun kommer det
fram att da personal K sidger ”vi kan handskas med dem p4 olika sétt” syftar
hon hur kommunikationen fungerar mellan personalen och hyresgisten sa
att ett samforstdnd uppnas utan att hyresgésten behéver bli ledsen, arg eller
grata. Handledaren &r i princip positiv till att alla i personalgruppen har ett
gemensamt arbetssitt “det dr ju bra att gora saker pa samma sétt” men staller
sig dnda tveksam ifall det dr det rdtta ”vi &dr ju dndd olika som personal”.
Aven andra i personalguppen tar fram i intervjuerna att alla gor lite olika
beroende pé personkemin mellan dem och hyresgésterna. Lottie Giertz (2008,
15) fann att assistansanvdndarna bestimde om olika arbetsuppgifter for

assistenterna beroende pé vad assistenterna var bast pa.
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Personal K har gidrna ett flexibelt arbetssitt och bestimmer innehéllet i
boendestodet beroende pa den aktuella situationen och beroende pé hur
hyresgdsten mar. Men hon &dr osdker om det arbetssittet &r bast for

hyresgéasten.

Personal K: ...det dar svdra, dr det ritt att jag hjilper eller skall hon
for sin egen skull std déir och diska en jdttestor disk, eller skall jag
hjélpa med den?

A-M: Och dd ar du i den situationen att du mdste avgora, det finns
inget att sd hir gor vi eller IP (individuell plan) planen, utan det
dr nu och hir som du mdste avgora?

Personal K: Fastin det stdr i IP planen att hon skall diska sjilv, men
om det dr en sdn dag att hon dr trott och har en stor disk, och kanske
mdr lite diligt, skall hon dd std och diska, eller skall jag hjilpa
henne?

A-M: Kan hon sjalv siga i den situationen?

Personal K: Om hon vill diska eller inte?

A-M: Jo, nu orkar jag inte mera, eller kan du hjilpa mig?

Personal K: Hon dr den som vill att personalen girna diskar.

Personal K uttrycker en tveksamhet infér vilken insats som 4r den rétta och
vad som &r det bésta fér hyresgidsten Som en motivering till varfor
hyresgéasten inte skall diska tar personal K fram att hyresgédsten &r trétt och
att disken &r stor. Hyresgésten har enligt henne en klar &sikt om vad hon vill

ha hjalp med “hon 4r den som vill att personalen girna diskar”.

Den centrala frdgan som personal K stéller dr ”&r det rétt att jag hjélper eller
skall hon for sin egen skull”. Finns det ett svar pa hennes friga?
Kvalitetskriterierna for individuellt stod (2011, 6) rekommenderar att
brukaren har rétt att vilja vem som ger hjdlpen och vilken hjilp som ges.
Organisationen ger f6ljande riktlinjer:
[...[vi vill ge mojlighet dt individen att fungera sd sjilvstandigt som
mdojligt, att fi pdverka sin situation och att vara delaktig i de beslut
och aktiviteter som ror honom sjilv. Det hir gors genom inldrning

och utveckling i vardagen. (Karkulla samkommun
kvalitetshandbok 2012)

Som svar pa personal K:s frdga finns i organisationens dokument tva svar,

dels skall personen sjélv styra innehéllet i servicen, dels skall personalen ge
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mojlighet till inldrning och utveckling. I varje enskild situation skall
personalen 6vervdga mellan principen om sjdlvbestimmande och hjilp till
sjalvhjilp. Personal K formulerar malsittningen for verksamheten som att
“Det dr klart att de skall gora s& mycket som mgjligt sjdlv” och &dr fundersam
i varje enskild situation vad som dr ”sd mycket som mgjligt”. Som personal
tar hon stéllning till ifall hyresgasten dr kompetent att bestimma vad som &r
bast for henne. Personal K tar fram risken med att hyresgisten overlater
disken helt till personalen. Ifall hyresgistens egen aktivitet sjunker kan det
leda till sémre hilsa, och d4 blir det frdga om att skydda hyresgisten genom
att aktivera henne. Nationella dokument betonar ett respektfullt bemétande

dven i situationer dér personen inte kan bdra ansvar for sina val.

Min sjilvbestimmande ritt respekteras i all situationer. Jag limnas
inte vind for vdg, om jag inte sjilv kan bira mitt ansvar for de val
jag gjort. Jag fir hjilp for att bevara min hilsa och for att kinna mig
trygg och siker. (Kvalitetskriterier f6r individuellt stod 2011,
13)

Det framkommer att hyresgédsten 4r ”“den som vill att personalen girna
diskar” medan personal K 6verviger ifall hyresgésten ar for trott for att diska
eller om disken &r for stor. Processen dd personal och hyresgist tillsammans
definierar vad som &r bidst f6r hyresgidsten upplever personalen som det
svdraste i arbetet. En 6kad betoning pa hyresgisternas sjilvbestimmande
gjorde att personalen i d&ven Rebecca Salmons et al. (2014) studie var osdker
pa om de gjorde rétt eller fel i konkreta situationer.

Foérutom dagliga samtal dr andra forum for hyresgisten att féra fram sina
tankar och 6nskemdl planeringsméoten da den individuella planen skrivs och
sdsongsamtal. Av de bada forhandlingssituationerna kommer det fram att
hyresgésternas individuella plan har ett svagt samband med hur personalen
skall hantera olika situationer med trygghet kontra sjdlvbestimmande.
Personal K stiller sig frdgande huruvida den individuella planen &r
bindande eller inte ”det star i IP planen att hon skall diska sjélv, skall hon d&
std och diska, eller skall jag hjilpa henne?” Kvalitetskriterier f6r individuellt
stod (2011, 16) rekommenderar att utviardering av hyresgésternas behov av
stod och hjdlp gors med hyresgédsten och med foretréddare ifall hyresgdsten
inte kan ens med hjilp av stdd delta i planeringen. Ett redskap for

utvdrderingen &r den individuella planen som alltid skall utgd frén
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brukarens behov och 6nskemdl (Karkulla samkommun kvalitetshandbok
2012).

En av hyresgédsterna som &r van att ldsa och brukar ldsa bocker hade inte
klart for sig vad en individuell plan &r. Hon berdttar under en
samtalsintervju att hon nog har varit med p& ndgot méte men vet inte var
pappren finns. Samma resultat att den individuella planen inte kdnns viktig
for brukarna kom fram i den forsta studien. Den individuella planen gors

upp en gang per &r och dr darfor inget verktyg i de dagliga processerna.

Personal V: Vi mdste vara hela tiden ajour med vad vi skall gora och
det som vi har kommit dverens om... Det kommer inte med i IP
planen utan dd... utan dd kan man ta upp det att det och det har
borjat fungera pd IP motena...

Den individuella planen &r inget redskap f6r personalen att vara “ajour” utan
fungerar som en sammanfattning 6ver vardagen i boendet. Detta fastian
organisationens m&l med planen dr att dels fora fram hyresgisternas
6nskemal nu och i framtiden och dels féra fram konkreta &tgarder.
Av den individuella planen framgdr forutom visioner, lingsiktiga
mdl, dven vad som konkret bor goras och vem som ansvarar for att
det blir gjort. (Karkullas ssmkommun kvalitetshandbok 2012)

Modellen for hur den individuella planen gors upp och fungerar i vardagen
varierar inom olika organisationer och kulturer. Hawkins et al. (2011, 879)
fann i sin studie att personalen frangick rutiner i den individuella planen och
gav ”i smyg” hyresgisterna sjilvbestimmande. Personal K:s slutsats &r att
hjdlpa hyresgédsten med disken da hon bedémde att hyresgésten var trott,
detta fastdn det stdr i den individuella planen att hyresgésten skall skota

disken.

Den andra férhandlingssituationen visar pa de organisatoriska ramarna med
arbetstider och férdelning av arbetsuppgifter f6r boendestddet. Seppélad
(2010, 192) och Blomberg (2006, 137) tar fram risken med att personalens
arbetsscheman styr hyresgésternas vardagsliv. Nationella dokument
rekommenderar att hyresgdsternas behov 4r utgdngspunkten fér organi-

serandet av stodet.
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Planeringen av arbetet (t.ex. arbetstider och arbetspass) grundar sig
alltid primirt pd klienternas behov och med beaktande av kraven i
arbetslagstiftningen. (Kvalitetskriterier f6r individuellt stod
2011, 7)

Till en del styr arbetsscheman vardagslivet pd boendet eftersom personalens
arbetsturer bestammer vilka aktiviteter som sker. Hyresgésterna vet att den
person som kommer till ett visst arbetspass &dr kopplad till vissa
arbetsuppgifter. Ifall hyresgédsten viljer att diska har personalen inte alltid tid
att sitta bredvid och finnas till hands.

Personal K: Det beror pd att vad finns det runtomkring, att finns det
tid att sitta dir (hemma hos hyresgisten), men sen dar det att dr du
ddr, sd om hon diskar sd pratar och pratar hon. Hon klarar disken dd
hon inte dr trott, men det vill gdrna gd till det att personalen gor det
fast hon klarar det.

Hyresgésten har behov att samtala eftersom ”hon pratar och pratar”. Det dr
under detta smdprat kombinerat med sysslor som hyresgédsterna har
mojlighet att komma fram med sina tankar och 6nskningar och bygga upp en
fortrolig relation till personalen. Alla hyresgdster har en utsedd
kontaktperson som har ett extra ansvar att notera hyresgésternas 6nskemal.
Avsnittet tyder pa att mélséttningen ar att hyresgésten skall diska sjdlv men
att personalen diskar eftersom det gér snabbast och det kanske finns andra
hyresgdster som vintar pd besok. Det har samband med personalens
timresurser. P& kvillen finns tvéa eller tre anstéllda pd jobb, en som har sina
arbetsuppgifter i gruppbostaden (fem hyresgaster) och en som jobbar ute i
lagenheterna (fem hyresgister). Langden pa den tid som finns for varje
hyresgiast har betydelse for innehéllet i stodet; praktisk hjélp, besok utanfor
boendet eller tid for att umgas. Personalens arbetsturer faststills genom tre
veckors arbetslistor. Vid pa forhand planerade aktiviteter kan extra resurser
inplaneras men ocksd med kort varsel kunde jag mérka att extra personal
kallades in eftersom en hyresgist 6nskade bestka en vén i grannstaden
féljande dag och behovde foljeslagare. Hyresgdsterna i studien beréttar att de
har stédpersoner for att gora fritidsaktiviteter utéver boendepersonalens

insatser.
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Forutom hyresgéstens onskemdl och rétt att bestimma i sitt eget hem,
férekommer i bdda férhandlingssituationerna organisatoriska faktorer som
paverkar personalen och hyresgdsterna. Andersson (2009, 194) ndmner
férhallandet mellan boendestddjaren och hyresgidsten som ett samhills-
organiserat projekt dédr hyresgidsten har sma mdojligheter att paverka de
organisatoriska ramarna for stodet. Hon menar att vem som bestammer 6ver
innehallet i stodet &r beroende av samspelet dem emellan. Men det &dr ocksa
av betydelse i vilket forhdllande hyresgédsten och personalen stir till
varandra. I denna studie &dr personalen anstdlld av organisationen som
fungerar som deras arbetsgivare. I Anderssons (2009) studie ar personliga
assistenter anstdllda av hyresgédsterna och i egenskap av arbetsgivare
bestimmer de assistenternas arbetsuppgifter. Giertz (2008, 148) har dragit
samma slutsatser att assistansanvdndaren kan som assistentens arbetsgivare
paverka innehéllet i boendestddet mer 4n anvindare av hemtjénst eller annat
boendestsd.

Utmiérkande for bdda forhandlingssituationerna ar att det verkligen skedde
en forhandling mellan tva parter; hyresgisten och personalen. Férhandlingen
om boendestddet bygger pa att personalen och hyresgésten kidnner varandra.
Personalen bedémer innehéllet i stodet utgdende fran hyresgistens
onskemadl, gemensamma beslut i personalgruppen, anhérigas 6nskemél och
utifrdan den konkreta situationen. I vissa fall blir andra vérderingar &n
hyresgdsternas sjédlvbestimmande rddande. Fiona Parley (2011, 266) fann i
sin studie att professionella prioriterar trygghet framom sjélvbestimmande,
och att de hade svart att motivera sig annat dn att de ansdg att brukarna var
sarbara och darfor bor skyddas. Professionell kompetens innebér att
tillsammans med brukarna definiera boendestédet och gransen for brukarnas
sjdlvbestimmande (Olin 2003, 153, 219). Men det beh6vs ocksd pd forhand
bestimda handlingsdirektiv och inévade rutiner fér att undvika att
arbetsfordelningen mellan brukaren och personalen stindigt skall férhandlas
om (Olin 2003; Egard 2011, 173, 197). P4 samma s&tt som Egard (2011) anser
att brukaren behéver handledning och vigledning i att arbetsleda sina
assistenter kan man se att hyresgisterna i denna studie behéver stéd i att

formulera sina dnskningar och definiera sitt boendestod.
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Mdltiderna

En av de forsta frdgorna som personalen spontant tog upp var hur de skall
forhalla sig rattvist till maltiderna for alla hyresgéster som bor tillsammans i
en grupp. I detta avsnitt beskrivs situationer da sjilvbestimmande och
paternalistiska handlingar forekommer betrdffande hur maltiderna &r
organiserade. Det finns ett dilemma om réttvisa da en del av hyresgésterna

pa grund av hélsoaspekter begridnsas medan andra motiveras att dta mer.

Under mina observationer kan jag marka att matsituationen dr organiserad
sa att de flesta personerna som bor i egen ldgenhet handlar sjélv, tillreder mat
med handledning av personalen och &ter ensamma. De kommer pa
gemensamt eftermiddagskaffe till gruppbostaden enligt 6verenskommelse en
till tvd ganger i veckan. I gruppbostaden handlar personalen och tillreder
maten till strsta delen utan hyresgésternas medverkan. Under arbetsveckan
anvinds delvis halvfabrikat och under veckosluten satsar man p& hemgjord
mat. Hyresgisternas deltagande i hushéllsarbetet bygger pd frivillighet.
Personalen fragar hyresgédsterna ifall ndgon dr intresserad att hjilpa till med
att tomma diskmaskinen, duka av bordet eller komma med och handla.
Personalen idter tillsammans med hyresgédsterna och antalet personer vid
vissa maltider &r sa ménga att alla inte ryms vid samma bord utan en del &ter
vid soffbordet. Personalen i gruppbostaden serverar maten till alla
hyresgaster. Tiden f6r frukost varierar individuellt beroende pé& nér
hyresgasterna vaknar, ddremot &r tiden f6ér lunch och middag fastslagen.
Frukt finns alltid framme i kéket som mellanmal for alla. Hyresgdsterna som
bor i ldgenhet kdper sin mat medan hyresgésterna i gruppbostaden betalar

en fast avgift per maltid.

Av intervjuerna med personalen och observationerna skapar jag en bild av

hur rutiner har uppstatt kring vem och vad som styr val av mat.

A-M: Hur ir de (hyresgésterna) med pd ndgot sitt och bestimmer
(om matlistan), (hyresgédsten) D sade att hon vill ha
mannagrynsgrot och du sade att ok jag kokar men dr det nigot

system?

Personal B: Nej det har vi inte ni, ndn gdng kan man fraga om man
dr hir pd fredag, lordag och sondag, dd kan jag frdga att hej vad
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skulle ni vilja ha for mat, men de har sd svdrt dndd att siga. Fragor
du (hyresgésten) H si siger han att leverldda, nd inte vill man ju
alltid kopa firdig leverlida pd en lordag eller sondag. En del siger att
de vill ha det och andra sager att de vill ha ndgot annat, det ir lite
svdrt sen att fd det ihop. Sd ofta ar det sd att personalen som lagar
maten den bestimmer, den som har mattur hittar pd sjilv. Som idag
dd jag fragade (personal) V att vad vill hon laga for mat pd
sondagen sd sa hon kassler.

Som framgar av beskrivningen sé finns inom boendeenheten inget system for
hur hyresgisterna viljer maten som tillreds. Personal B anser att
hyresgdsterna har svart att vélja mat och de viljer ensidigt, t.ex. alltid
leverldda. Vid samma intervju kommer fram att val av mat ar beroende av
vilken mat personalen klarar av att tillreda och i praktiken bestimmer den
som gor maten vad den tillreder. Har tillimpas personalens
sjalvbestimmande kontra hyresgédsternas. Personal B anser att det &r svart att
organisera sa att alla hyresgéster kan vélja turvis ”det &r lite svart sen att fa
ihop det”. Hyresgésterna som bor i grupp &r sdledes vid val av mat beroende
av personalen och av varandra. Hyresgésterna viljer som regel inte lunch
och middag under veckan men pa veckosluten férsoker personalen sa langt
som mojligt f6lja hyresgésternas 6nskemél. Personalen gor till stérsta del upp
matlistan en vecka framat och den finns till pdseende pa kylskdpsdorren.
Hyresgésterna har mojlighet att dta frukost enligt individuella 6nskemal.
Aven Ringsby Jansson (2002) och P&ivi Adolfsson (2010) har funnit att
hyresgdsterna inte tillfrdgas utan personalen bestimmer vilken mat som
tillreds i det gemensamma koket. Julie Beadle-Brown et al. (2012, 304) fann
dédremot i sin studie att det var ldttast att erbjuda valmojligeter nér det géller
mat och dryck.

Kokets och matsalens karaktér av halvoffentligt rum gor att det dr personalen
som bestammer Gver vilka matrdtter som tillreds. Prioriteringen av vilka
funktioner som &r viktiga gors redan da planlosningarna for huset bestams.
Planlésningar 4r en kommunikation indt och ger ett uttryck for hur man
tankt sig verksamheten (Aura et al. 1997, Hogstrom 2012; Folkestad 2003).
Koket &r litet och inte planerat sa att hyresgisterna skall delta i

matlagningen. Det sammanslagna koket, matsal och vardagsrum gor det
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mojligt att personal och hyresgéster kan hélla kontakt med varandra medan
koksarbetet pdgar. Under mitt deltagande i personalmétet gick en stor del av
tiden till att diskutera méltiderna och begransningar av maten f6r en del av
hyresgéasterna. Ett stidllningstagande var att tona ner maltiderna och inte géra
den till en central aktivitet inom boendet. Resultat frdn den forsta studien
visar dock att brukarna upplever mat- och kaffestunderna som

hojdpunkterna pa dagen.

En av de frdgor som boendet som organisation och personalen har att ta
stdllning till &r en balansgéng mellan hyresgasternas individuella behov och
onskningar kontra rittvisa inom gruppen. Det kan handla om att ldsa
kylskapet, lasa ytterdorrarna, servera fardiga matportioner, val av vilken mat
som tillreds, begrinsa besdken i gemensamhetsutrymmet osv. En del
hyresgaster har behov av att begrdnsa sina matportioner medan andra inte
borde gd ner i vikt. Personer med under- och 6vervikt bland personer med
utvecklingsstérning dr mer frekventa 4n hos 6vriga befolkningen (Adolfsson
2010, 18). DA flera hyresgéster &ter tillsammans blir det svart att forsta varfor

inte alla far likadana portioner.

Personal B: Jo diir dr nog ett som dr bekymmer man tycker att
hyresgist H som dr mager, han skulle kunna fi lite mera, men sen
kommer hyresgist D och vill ha det som andra far. Hon dter med en
sdn fart att hon tycker att oj H har fitt mycket mera mat in hon. For
hon har atit upp sin med sdn fart, och sen att begrinsa hennes mat,
for att hon inte behover sd mycket. Dir tycker jag att det dr ganska
svdrt att siga att du fir inte till men H far. Det dr ju ganska fel. Sd
jag forsoker alltid hitta pd att jag sitter mera dt H, att han fir mera
mat pd en gdng, och dd hinner hon inte riktigt se, for dd dr hon sd
inne i sin mat och sd fdr man sndllt siga att H inte har atit upp sin
mat, att du har dtit upp din med fart, och H iter lingsammare.

A-M: Ar det darfor som ni gor som ni gor att ni serverar firdigt
maten

B: Jo, precis for att skulle allt finnas pd bordet, sd kunde det hinde
att D och ndgon annan som dr rund tar det mesta och sd blir det inte
sd mycket kovar.

Personal B upplever att det dr ”“ett bekymmer” att begransa matportioner for

en hyresgédst och motivera stérre portioner f6r en annan som sitter vid
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samma matbord. Handelsen sdsom den dr beskriven av personalen dr att
hyresgidsten H borde motiveras att dta mera medan hyresgédsten D borde
motiveras att dta mindre. Hyresgdst D ”vill ha det som andra far” och
upplever att det dr oréttvist att andra fir mera mat dn hon fér. Personal B har
definierat att “hon inte beh6ver s& mycket" men upplever samtidigt att det &dr
fel att begransa maten for hyresgédsten D “det dr ett bekymmer”, “det ar
ganska svért”, “det dr ju ganska fel”. Personal B har 16st dilemmat genom att
servera maten “jag forsoker alltid hitta pa” och att ge en storre portion till
hyresgast H och sedan férklara varfor hyresgast D redan har sin mat uppéten

med att hyresgédst H &ter s& ldngsamt.

Hyresgésten D upplever det som oréttvist att ndr hon har &tit upp sin portion
sd har dnnu andra mat p4 tallriken. Hon fér en forklaring att hon &ter sa
snabbt. Det hon undanhalls i den konkreta situationen &r det faktum att hon
far mindre mat. Det gor personalen for att andra hyresgister far matro.
Personalens agerande kan beskrivas som en paternalistisk handling eftersom
hon styr via manipulation hyresgédsten i en riktning som hyresgésten inte
sjalv har valt (Karlsson 2007, 19).

Ur intervjuerna kommer fram att personalen har diskuterat huruvida
hyresgdsterna sjdlva tar sin mat eller om personalen serverar fardigt till
bordet. Som motivering till varfér personalen serverar dr att inte gora sa stort
nummer av maten. Likasa undgar personalen problemet med att en del
mdste hélla tillbaka medan andra méste uppmuntras att dta mera. Vid
serverandet kan personalen ta skillnaderna i beaktande “ndgon annan som ar
rund tar det mesta” och se till att maten rdcker 4t alla ”“sd blir det inte sa
mycket kvar”. Det betyder att 4ven hyresgdster som kunde servera sig sjdlva
blir serverade. En begransning for en hyresgédst innebér sdlunda begrénsning
dven for andra i gruppen. Att servera maten till hyresgésterna kan ses som
ett institutionaliserande handlingsmonster pd bekostnad av deras
sjdlvbestimmande. Enligt forslaget till sjdlvbestimmandelag (SHM 2014a, 75)
kan inte en begransning av sjdlvbestimmande motiveras med andra brukares
behov. Inom ett gruppboende med respekt for allas sjédlvbestimmande
terstdr for personalen att 16sa dilemmat att en del serverar sjdlv och andra

blir serverade.
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Personalen forsoker styra maltiderna sd att alla hyresgésterna dter hilsosamt.
Det &r ett etiskt dilemma att sdtta granser f6r en annan person och da soker
personalen stod i ett kollektivt beslut som tonar ner den enskilda personalens

ansvar.

A-M: Hur kinns det att sitta grinser t.ex. med M (hyresgést) att
du fir ingen frukt?

Personal B: Det blir nog lite, en sdn dar... man kinner sig lite ddlig,
men sen samtidigt sd kommer jag att tanka pd att vi har kommit
overens och alla gor vi lika, sd dd behover jag inte kiinna mig ddlig
A-M: Och det ir dd pd personalmotena som ni kommer dverens?
J:jo

A-M: Sd det ar det som giller?

Personal B: Jo, och dd vet jag precis att det dr inte bara jag, utan dd
dr vi alla, och dd vet jag att ok det hdr.

Personal B kdnner sig dalig d& hon begrédnsar en hyresgést att ta s& mycket
frukt hon vill. Det kidnns tryggt f6r personal B att veta att personalgruppen
stdr bakom gemensamma beslut. Personalen anvinder i intervjuerna ofta
“man” d& de pratar om att begrinsa sjilvbestimmande f6r hyresgéster, det
ger ett uttryck for det som personal B sédger i citatet ovan “det dr inte bara jag,

utan da ar vi alla”.

Det dr svart for manga av hyresgésterna att se samband mellan sin hélsa och
vad de éter. Foljande intervju med personal V tar fram den centrala
fragestillningen hur hyresgésten &r med och definierar situationer och far
stod att bestimma i sitt liv. Utméarkande dr att personal V pratar i termer av
“vi” da hyresgasten begrdnsas och i termen av ”jag” da hon reflekterar vad
som dr rétt eller fel, vilket antyder att det i sista hand &r frdga om en
individuell etisk bedémning. Under intervjun kommer det fram att om

hyresgidsten M gar upp i vikt s& far hon besvir med sina hofter.
A-M: Hur fi henne (hyresgasten M) med i den hir diskussionen?

Personal V: Det dr ju det som dr det svdra, i alla fall med att hon har
inte forstdtt den hir grejen i det utan hon gor sint dér i smyg. Hon
vet att hon pd ndgot vis gor fel sd att siga ja menar, jag vet inte om
det dr fel eller riitt att hon gdr och tar frukt si mycket hon vill. Det dr
inte min sak att siga, men vi har ju dndd begrinsa det hdr till tod
frukter. For att vi tycker dd som personal att for det forsta sd dr det
inte ens rittvist mot de andra som fir en frukt eller ndgot sint diir
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per dag och sen for det andra sd vet jag inte hur det dr med hennes
mage om hon kan dta hur mycket frukt som helst sd att, men det ar
svdrt att fid henne att forstd det. Jag brukar forsoka prata med henne.
Jag forsoker siga till henne att nu dr det sd hir att, man kan nog kora
med M (hyresgést) det hir rittvisetinkande, for hon har kapacitet
att ta det till sig.

Personal V ser en utmaning i att f& hyresgidsten motiverad "hon har inte
forstatt grejen” till en hélsosam kost. Hyresgésten gor sina egna beslut “hon
gor i smyg”. Personal V vet inte vad som &r rétt eller fel och hinvisar till
personalens gemensamma beslut “vi har ju d&ndé begransa”, “for att vi tycker
som personal”. Personal V har tvd motiveringar for sitt beslut ”det &r inte
rattvist mot de andra” och hilsoskél “hennes mage”. Personal V har markt
att hyresgésten inte forstar sambandet mellan kost och hilsa men att hon kan
ta till sig ett rattvisetdnkande att hon inte skall dta nér inte heller de andra fér
dta mer dn en frukt. Utmarkande f6r utdraget dr att personalen utévar makt
att avgora hur mycket frukt hyresgisterna som grupp kan &ta. Utdraget
innehéller ocksa ett trygghets- och vardperspektiv. Personalen ser som sin
uppgift att stoda hyresgésten till att inte g& upp i vikt eftersom hon da kan fa
problem med sina hofter. Regleringen av ménskans grundbehov utgor enligt
Foucault (1980) grunden f6r utévande av social kontroll och makt i varje
samhdlle. Som brukare inom organisationen dr hyresgédsterna beroende av

personalens etiska bedémningar.

Hyresgédsten M &t mycket ensidig mat innan hon flyttade till boendet.
Malsdttningen har varit att motivera henne till att dta mangsidig men
kalorifattig kost. Hon sjdlv ser inte samband mellan sin hélsa och vad hon
dter. Personalen har mirkt att ifall de fragar sd svarar hon alltid nekande till
sallad och nér hon far maten fardigt p4 tallriken s§ dter hon upp allt. Att fa
maten serverad ger hyresgésten en chans att smaka pé ndgot hon inte forr
atit.

Personal K : Vi har inte sd mycket frigat att vill du ha det och vill du

ha det, for dd siger hon ju nej, men nar hon har tallriken dir framfor
sig sd dd dter hon, liksom provar, pd det viset.

Personal V: [...[ i stillet for att bara gd med pd att sitta bara potatis
och sds pd tallriken sd har vi satt lite gronsaker ocksd, och dd har
gronsakerna slunkit med "oj det hir var ganska gott”.
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Under en observation maérkte jag att personal E istéllet for att sdtta fram
maten p4 tallriken gav hyresgdsten M alternativ som hon fick vilja emellan.
Personalen E motiverade det med att “det dr viktigt att M (hyresgést) skall fi

vilja, om hon viljer sd dr det littare for henne att ta ndgot”.

Personal E: Vill du makaroni eller leverlida?

Hyresgist M: (véljer makaronilddan)

Personal E: Vill du ha gurka eller rodbeta?

Hyresgist M: Ingendera.

Personal E: Du mdste ta ndgondera.

En annan hyresgdst H: Jo, du mdste ta ndgot.

Personal E: Jag siitter en rodbeta dt dig.

Hyresgist M: (ingen reaktion)

En annan hyresgdst H: Sitt tvd rodbetor.

Personal E: Nej, jag sitter en rodbeta. (Faltdagbok 26.8.2011)

Olika handledare och hyresgésten har sina egna relationer och utifrdn dem
samverkar de beroende pd situationen. Personal E gav tva alternativ till
hyresgédsten att vélja emellan. Hon valde makaronilddan men ville varken ha
rodbeta eller gurka. Hyresgésten blev dndd serverad rédbeta och &t upp all
mat utan vidare kommentarer. Avsnittet visar ocksa att det kan upplevas
bade positivt och negativt att bo i en grupp. A ena sidan kan man som
hyresgdst uppleva att andra ldgger sig i ens egna drenden sdsom hyresgasten
H da han sédger ”sitt tvd rodbetor” eller sa kan det uppfattas som om att
andra bryr sig. Personalen anvidnder olika strategier for att motivera
hyresgidsten M att dta mangsidig kost. Hyresgésten fir maten fardigt pa

tallriken eller hon kan vilja mellan olika alternativ.

Personalen hade en balansgéng mellan att alla i gruppen skulle fa hdlsosam
och individuell mat. Adolfsson (2010, 53-55) har forskat om matvanor och
méltidsmonster for personer med utvecklingsstorning och konstaterar att
storre vikt madste laggas pa att personerna far tillrackligt stod for sina
individuella behov och ¢nskemadl betrdffande maten. Det betyder att alla
skall ha tillgéng till den mat som tillfredsstédller de priméra niringsbehoven
och maltider som motsvarar deras kulturella och social férvantningar.
Personer som bor i egna ligenheter med individuellt hushéll & mer
fardiglagade rétter och halvfabrikat &n personer som bodde i gruppbostider

dér personalen ansvarade for matlagningen. Da personalen ansvarade for
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matlagningen var maten innehéllsrik och omvéxlande. Det leder till att
personer med utvecklingsstérning som bor sjdlvstindigt har mer 6vervikt &n
de personer som bor i grupphem. Ndgot som Martinez-Lea et al. (2011, 12)

har kommit fram till i en studie som omfattar flera europeiska lander.

Hawkins et al. (2011) har undersokt hur personalen hanterar sjilvstindighet
och god omsorg for personer med Prader-Willi syndrom inom ett grupphem.
Hyresgésternas mat var starkt reglerad och de hade inget tilltrdde till koket.
Personalen upplevde en stark konflikt mellan organisationens uttalade
mélsittning om hyresgésternas sjdlvbestimmande och att ge trygg vard.
(a.a., 878.) Eftersom organisationens styrdokument inte gav svar pd hur
dilemmat skulle hanteras géllde det for personalen inom enheten att 16sa
detta dilemma. Personalen i Hawkins et al. studie hanterade dilemmat
mellan vérd och autonomi genom att tillsammans med hyresgésterna skriva
in rutiner i den individuella planen (a.a., 879) och genom att “i smyg” ge
hyresgésterna stunder av storre autonomi da de fick g4 ensamma till butiken.
Forfattarnas slutsats ar att for att ge skydd mot rattstvister bor dilemmat
losas mellan vard och autonomi pd en organisationsnivd och inom
lagstiftning och inte pa enhetsnivé. (a.a., 882.) Personalen i denna studie har
allmédnna riktlinjer om att 6ka hyresgésternas sjdlvbestimmande och trygga

deras hilsa och skall i enskilda matsituationer tillimpa dessa riktlinjer.

Nationella dokument ger 6vergripande mélsattningar vad géller méltiderna.

Ordnande (jarjestimistavat) av matservice (ruokahuolto) skall
variera enligt klienternas behov. Klienternas sjilvbestimmanderiitt,
individualitet och valmojligheter skall tas i beaktande.].../
Klienternas néringsbehov och specialbehov gillande mdltiderna
skrivs in i vdrd — och serviceplanen. (Valvira 2012, 30)

Styrprogrammet bygger pé tanken om individuellt boende och skriver om
individuella 16sningar men anvinder uttryck som matservice (ruokahuolto).
Programmet rekommenderar att den som gor maten har skolning inom
omrddet. Det hidr motsvarar inte praktiken inom boendet och rimmar illa

med boendet som hem.

Tidigare forskning kring maéltider inom boende ber6r ménga av de fragor

som kommit fram i studien. Maltiderna i gruppboendet kan som i Folkestads
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(2003, 73) studie definieras som institutionaliserad kollektiv praktik. Till
denna praktik hor att personalen tillredde och kopte maten, hyresgasterna
fick fardigt serverade matportioner och hyresgastens medverkan vid val av
mat var begrdansad. Det visar pa att graden av sjdlvbestimmande &r ldg nér
det galler maltider, vilket kan bero pd att personalen maste ta i beaktande
gruppens behov kontra individuella behov och personliga dieter. Det kan
ocksd bero pd planlosningen av koket som ett halvoffentligt rum dar
personalen bestimmer. Hyresgasterna i ligenheterna hade storre valfrihet;

de valde, k6pte och tillredde maten med stdd av personalen.
Begrinsningar av hyresgdsternas sjilvbestimmande

Hittills har begrénsningar av hyresgésternas sjilvbestimmande berort frédgor
kring den fysiska utformningen, férhandlingssituationer om boendestdd och
maéltider. I faltdagboken har jag skrivit om en hidndelse under min forsta dag
pa enheten. Hindelsen konkretiserar gransdragningen mellan autonomi och

paternalism.

Vi gick alla till grannhuset for att fira en 60 drsdag. En hyresgidst tar
en andra kakbit. En handledare siger med bestimd rost “nu ricker
det”. Hyresgdsten tar illa upp och borjar grita. Handledaren kramar
och trostar hyresgdsten. Handledaren kommer till mitt bord och
siger att hyresgisten har svdrt att hdlla sig till endast en portion.
Hyresgdsten kommer efter en stund fram till handledaren och siger
att "jag tycker om dig”. (Faltdagbok 14.6.2011)

I mina féltanteckningar gor jag tolkningen att hyresgésten “tar illa upp” och
att handledaren “tréstar” hyresgdsten. Sprdk och andra uttryck for
kommunikation kan ha olika meningar f6r olika ménskor. Eftersom
verkligheten ibland innehdller intressekonflikter finns det &ven olika
tolkningar och f6r att kunna forklara de underliggande mekanismerna ar det
nodvandigt att forstd vilken mening de tillskriver hidndelsen (Danermark et
al. 2010, 58-59). Det betyder att for att forstd hiandelsen soker jag efter vilka
olika meningar det har for hyresgisten d& hon sdger “jag tycker om dig”?

Hon &r rddd for och beroende av personalen och vill dérfor
vara till lags. Hon kédnner sig trygg och har positiva kénslor
for personalen. Hon forlater personalen for att hon har sirat
henne. Hon forstar att personalen skyddar henne fran att 4ta
for mycket.
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Vilken mening har det for personalen d& hyresgésten sidger “jag tycker om
dig”?

Hon far bekriftelse péd att hon handlat ritt. Hon vet att hon
sarat hyresgdsten och far hennes forlételse.

Vilken mening har gréten for hyresgésten?

Hon &4r besviken pa sig sjdlv for att inte kunna halla sig till en
portion. Hon &r ledsen. Hon &r sdrad. Hon éar arg.

Vilken mening har kramen f6r personalen?

Hon tréstar. Hon har positiva kénslor f6r hyresgésten. Hon
kdnner sig dalig efter att ha sarat hyresgidsten och ber om
ursdakt genom kramen.

Det finns olika tolkningar av situationen d& hyresgéstens sjalvbestimmande
begrdansas och hur sprak och handlingar kan uppfattas. Ur intervjuerna
framkommer tydligt att en av de svaraste uppgifterna for personalen &r att

dra gransen mellan sjdlvbestimmande och trygghet och att f6rstd varandra.
A-M: Vad skulle du siiga att dr det svdraste?

Personal B: Alltid att forstd dem och veta vad som ir, hur jag tycker
att dr, att alltid veta vad som dr riktigt ritt, och hur skall man ... for
det dr ju deras hem i princip, sd de borde ju ha sina rittigheter men
sen samtidigt sd, mdste man ha vissa grinser for att annars sldr det
ju dver, och var drar man sen grinserna, och gor alla ritt eller gor
man pd olika satt det dr lite att hanga med.

D4 personalen pratar om sjédlvbestimmande tilldt de sig att vara osdkra och
funderar samtidigt som de pratar. Av utsagan framgér personalens svirighet
med att definiera situationen utgédende frdn brukarna och frdn sin position
som personal ”veta vad som dr”. Hon fortsdtter med att fundera “hur skall
man” forhalla sig till situationen. Personal B inleder med att berétta utifrén
sin egen subjektiva position "hur jag tycker” till att 6vergd till att anvinda
“man” som refererar till personalens kollektiva position inom boendet.
Personal B d&r medveten om hyresgésternas réttigheter till sjalvbestimmande
“de borde ha sina rittigheter”. Samtidigt som hon &r medveten om
hyresgéastens rétt till sjalvbestimmande ser hon sitt ansvar som personal att

skydda dem ”annars slar det ju 6ver”. Avsnittet visar pa svérigheter att dra
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granser dd paternalistiska beslut gors och tar fram frégestéllningen huruvida
alla i personalen skall ha ett gemensamt bemétande eller inte “gér alla ratt
eller gér man pa olika satt”. Det dr frdga om en process som ir i standig
rorelse ”att hdanga med”.

Personal B: Men det dr inte litt for dem att forstd, att det dr inte

bara gdr, och det dr det som jag tycker att dar jittesvdirt att forklara,
att det gdr inte att gora sd dir nu, du kan inte...

Personalen tar fram betydelsen av kommunikation och om att forsta
varandra. Utgéngsldget &r att hyresgidsten och personalen definierar
situationen olika och har olika asikter om é&tgédrder. Personal B vill undvika
paternalistiska beslut och genom att motivera och férklara sina egna asikter

f& hyresgésternas informerade samtycke.

Det kénns illa for personalen vid situationer d& de inte kan stoda hyresgésten
i hennes sjdlvbestimmande. En sddan situation handlar om da en hyresgéast

sjalv har packat vaskan infor en resa.

Personal K: Nu ndr vi var pd kryssning sd hade hon packat sjilv och
tagit fram granna sommarbyxor. Systern kom och packa om och sade
att du skall absolut inte ta det hir, dd blev hon blev jitte arg nir hon
inte fick ta de kldder som hon hade valt, men det var inte sd limpliga
klider dd just till kryssningen. Sd det ddr, forst blev hon arg och sen
blev hon ledsen och sedan borjade hon grita. Systern sade att hon dr
van vid det har att det gdr nog om, det dr ingenting, att det ar sd hir
som det ar. Men for mig kinns det nog illa och det dér svdra att skall
hon fi nu fara pd kryssning med tunna sommarbyxor for att hon har
valt dem sjilv eller skall jag som vdrdare fi henne att ta ett par
varma byxor, sd att hon inte fryser. Att sina saker dr svdra./.../att
hur skall jag fd henne att forstd, utan att hon skall bli sd ledsen,
utan att bli arg och sedan borja grita?

Utmaérkande f6r avsnittet dr att personal K pratar utgdende fran en personlig
position “personligen” och utifrén en position som professionell “jag som
vardare”. Detta i motsats till andra utdrag ur intervjuerna dér personalen
pratar om ”vi” och “man” och hinvisar till gemensamma beslut. I hiandelsen
mirks dven hennes egna kinslor av att det kdnns “illa” och det kdnns
”daligt”. Personal K uppfattar att hon har ansvaret for att hyresgésten skall
handla utifrén sitt basta. Hyresgédsten blir bdde arg och ledsen och bérjade
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grata da hon inte fick sjdlv vélja sina kldder. Utmaningen dr hur hon som
personal skall ”f4 henne att ta ett par varma byxor” sd att hon inte fryser pa
resan. Viderleken kriver varmare byxor och det hir har personalen inte ”fatt
det forklarat s& att hon forstar”, “jag har inte klarat av”, ”jag har inte fitt
forklarat”. Personal K star infor dilemmat att 1dta hyresgésten sjdlv vilja eller
att skydda henne frén att frysa. Det slutar med att en anhorig packar om
védskan med foljden att hyresgésten blir arg och bérjar grata. Anhdriga tar
beslutet om trygghet framfor sjdlvbestimmande och definierar situationen
som att inte gora sa stor affdr av saken ”det &dr ingenting” och att ”det &r sa
hir som det &r”. Personal K kidnner sig ha misslyckas med att f4 hyresgasten
att forsta att hennes eget val skulle leda till att hon skulle frysa pa resan. I
beskrivningen av hindelsen framstér personal K som den som tvekar och &r
radd for att sdra hyresgésten. I situationen ovan finns en anhérig som stod
fér hyresgisten. Systern framstar som den beslutsamma. Hon kédnner sin
syster védl och handlar utifrdn sin erfarenhet och vet att efter en stund
accepterar hyresgésten systerns val av kldder trots att hon blev ledsen ”det

hir gér nog om”.

Vid samspelet da grdnser mellan sjdlvbestimmande och paternalism
underhandlas 4r den 6msesidiga respekten viktig. I organisationens mal for
boendeverksamheten betonas att hyresgésterna skall bli bemétta med respekt
och inte utsittas for fysisk eller psykisk krankning. Om sa sker skall brukaren
f& hjadlp av personalen att bearbeta det som hint (Kérkulla samkommun
kvalitetshandbok 2012). Nationella rekommendationer (SHM 2014a) utgdr
fran att i forsta hand bygger beslut pa ett samarbete med brukaren men om
brukaren har svért att ta hdnsyn till sitt eget bésta, sa skall personalen
samarbeta med en anhorig. Sjdlvbestimmande skall respekteras men ingen
far lamnas vind for vag.
Min sjilvbestimmanderiitt respekteras i alla situationer. Jag limnas

dndd inte vind for vdg, om jag inte sjilv kan bira mitt ansvar for de
val jag gjort. (Kvalitetskriterier for individuellt stod 2011, 13-14)

Hindelsen dd hyresgasten packat sin véska infor en resa visar att personalen
utgdr, i enlighet med dokumenten, fran att hyresgasten skall sjilv bestimma
sd l&ngt som mojligt och att personalen har respekt fér hennes integritet.

Personal K vill i sin berittelse visa att hon har “ritta” virderingar som gar ut
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pa ett respektfullt bemotande, hiansyn till hyresgésternas sjalvbestimmande
men samtidigt inte ldmna hyresgédsten vind for vdg. Hyresgésten har ratt att
f& en information som hon forstdir och det stéd hon behover
(Kvalitetskriterier for individuellt stod 2011). Stodet kan ges som i denna

hindelse av en nédra anhorig.

Hyresgésten F behover pé grund av sin hélsa dricka en viss méngd per dygn
och har svért att sjilv komma ihég att dricka tillrackligt. Som ett svar pa
frdgan hur personalen motiverar henne att dricka berittar personal K om
situationer d4 hyresgésten F &r kritisk gentemot personalen. Hon reflekterar
over sitt bemotande da hon stéllts infor kritiken.

Personal K: Hon har ocksd en stark vilja, och hon vill bestdmma och
kommendera personalen och sdnt hir, sen kan hon vara hemskt
kritisk och siga ganska fult dt personalen, liksom att hur gor du sd
dir, nu har sondrat den ddr, det dr ditt fel och sdnt dir, det kan
kinnas jobbigt. Nu pd bitresan, jag kommer inte ihdg, hon sade
ndgonting som jag sade att F nu dr det slut, nu vill jag inte hora det
ddr mera. Jag sdger inte heller sd dir dt dig. Dd blev hon forst tyst en
stund, och sen sade hon forldt. Hon har jittesvirt att siga forlit men
jag tror att hon behover hora det dir, att nu siger hon ndgot elakt
eller nit.

A-M: Du behandlade henne jambordigt, att jag siger inte dt dig och
jag vill inte hora av dig.

Personal K: Jo, och inte heller att nu dr du tyst, det dr jag som
bestammer. Man kan inte gd in i en sin maktkamp. Jag kan inte vara
den som siger vad hon skall vara och vad hon skall siga... jag fir ju
dndd inte trampa pd henne att det ir inte som sd att hir dr det jag
som bestammer. Det dr inte sd som det skall vara heller, jag dr ju hdr
for henne.

Personal K beskriver hyresgésten som en person som har en stark vilja och
som kan kommendera och vara kritisk gentemot personalen. Personal K
definierar sjdlv sin uppgift som att finnas “hér f6r henne” och 4r mén om att
inte “trampa péd henne” eller “sdga vad hon skall siga”. Men personal K
sdtter ocksa en grans for vad kan anses vara rimligt att ta emot som personal.
Hyresgasten F upplever personalens pdminnelser om att dricka som ett

inskrankt sjalvbestimmande och hon reagerar med att vara kritisk gentemot
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personalen. Ligenheten utgér personens hem och i hemmet kan vi vara oss
sjdlva med ratt till vara kdnslor (Hydén 1996). Personal K beméter
hyresgastens kritik genom att markera hon inte accepterar hyresgisten F:s
bemétande av henne som personal “jag sade &t F att nu &r det slut, nu vill jag
inte hora det ddr mera, jag sdger inte heller sddar at dig”. Situationen slutar
med att hyresgédsten ber om f6rlat. Personal K upptrdder sdsom i Birgitta
Hoglunds (2001, 69) studie med "vanlig, normal reaktion och dkta kinslor”.
Nagot som Hoglund uppfattar att bottnar i jamlikhet och respekt f6r den
enskilda maénskan. Personalens maktposition ger dem ett ansvar i
interaktionen med brukarna. Personal K dr medveten om sin uppgift som
personal och reflekterar 6ver var gransen gar for en vanlig och normal
reaktion. Tidigare i intervjun framgick att personal K uppfattar att det finns
ett fortroende mellan henne och hyresgésten och det kan ses som en orsak till

att personal K nu sétter granser f6r hur hon sjélv vill bli bemétt.

Personal K berdttar om en situation dd en hyresgdst gar till butiken och
personalen har gjort bedémningen att hon behéver foljeslagare. Situationen

aktualiserar brukarnas beroendestéllning och sjélvbestimmande.

A-M: Du sade att du ibland hamnar att siga stopp. Kan du beriitta
om ndgra konkreta situationer?

Personal K: En sdn sak att hir dr ndgon som kan tro att den dr sd
sjalvstindig att den skulle tycka att den kan gd ensam till butiken
utan personal. Den skulle klara det, men det gdr inte, genom att
vigen finns hir med bilar, att den boarn som klarar det, men inte
klarar av att titta om det kommer bilar, dd hon skall gd dver viigen,
att dd mdste jag liksom vara dir och vara den som tittar att nir kan
vi gd over vigen, for dd kan det hinda om hon gdr ensam sd tittar
hon inte.

Personal K berdttar om hyresgéster som ror sig i trafiken. Hon tar som
exempel en hyresgést som “kan tro att den &r sa sjdlvstandig” att hon kan ga
ensam till butiken. Personal K har gjort den bedomningen att “boarn” inte
tittar om de kommer bilar innan hon gar 6ver vigen och darfor “méste”
personalen “vara den som tittar att nar kan vi ga over védgen”. Personal K
anvinder “jag” och pratar utifrdn sin position som personal. Hon motiverar
sin bedémning for att vara med som foljeslagare, med att hyresgésten inte

tittar om det kommer bilar. Som underforstatt kan man uppfatta att om inte

158



végen till butiken skulle innebéra vdg med biltrafik sa kunde hyresgésten ga
ensam till butiken. Personal K ser det som sin uppgift att ansvara over att
hyresgdsten tryggt kan ta sig till butiken. Det kommer inte fram huruvida
personal K:s bedémning av hyresgastens behov av foljeslagare ar forankrat i
personalgruppen eller i hyresgéstens individuella plan. I hyresgisternas
individuella plan bor framgéd planer for skyddsatgdrder, begrénsande
atgdrder samt Overvakning och bdde brukaren och anhériga skall vara
inforstddda i planerna (Karkulla samkommun kvalitetshandbok 2012). Av
intervjun som helhet kommer dock fram att alla i personalgruppen féljer

samma linje.

Langre fram i intervjun visar det sig att hyresgésten har accepterat att hon
har foljeslagare for att “vagen &r farlig” och att hon inte lingre tinker pa
saken. Hyresgdsten har sdledes ett informerat samtycke till att ha personal
med som foljeslagare. Personalen ger hyresgédsten det stéd hon behéver nir
det géller trafiken men i butiken plockar hon sina varor och skoter
handlandet ensam. Hyresgésten far sédledes stod till att fungera sjadlvstandigt.
For att hyresgésten skall kunna skota sitt handlande sjdlvstandigt dr hon
beroende av stod for att klara sig att ga till butiken. I samma héndelse finns

sdledes moment av beroende och oberoende.

Situationen vécker frdgan att om hyresgédsten reagerar med motstdnd kan
man &dven da se det som informerat samtycke? Personalens tolkning av
situationen &r att hyresgdsten nu forstdr att “védgen &r farlig” och har
accepterat att hon har foljeslagare. Av intervjun framkommer att hyresgésten
tidigare har varit emot att ha foljeslagare. Hon har fétt information om varfor
det inte dr tryggt for henne att ensam rora sig i trafiken. Hon har forstitt
innebérden med att ha foljslagare och att hon dnda kan fungera sjdlvstandigt
i butiken. (jfr Nikku 1997.) Informerat samtycke kan ses som en process
eftersom hyresgésten inte ldngre funderar pa att hon har f6ljeslagare.
Hyresgésten kan sdledes anses ha gett sitt samtycke och personalens roll som
f6ljeslagare kan inte ses som en paternalistisk handling. For att komma fram

till informerat samtycke kan motstand ingd som en del av processen.

Som en naturlig reaktion pa begrdsningar av sjdlvbestimmandet reagerar
hyresgidsterna med motstdnd. Personalens beréttelser visar att hyresgésterna

reagerar starkt dd sjdlvbestimmandet inskrdnks. De ar kritiska till
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personalen, blir ledsna, skriker, grater eller gor ndgot i smyg. Begransningar
av sjilvbestimmande 4r férknippat med emotioner ocksd hos personalen
som sdger att det kédnns illa och det vicker kinslor av eget misslyckande och
osidkerhet 6ver hur de skall beméta dessa situationer. Folkestad (2003) har
kommit fram till att personalen uppfattar brukarnas motstdind som ett
utmanande beteende, uttryck for sjélvstandighet eller som en opposition mot
rutiner. Brukarna kan verka som agenter inte enbart genom att gora en
aktivitet utan dven genom att lata bli att géra nagot (Himmelreich 2013) och
det kan uppfattas som motstdnd. Roddy Nilsson (2008, 92, 94) tolkar
Foucault (2002; 2003) som att didr det finns makt finns det motstdnd.
Foucaults intresse finns i maktens mikrofysik “makt i det lilla” och att just i
vardagens héndelser kan hyresgidsten gora motstdnd. Personalen &r
medveten om maktaspekten och pratar om “maktkamp” d& de och
hyresgdsterna har olika 4&sikter. Personalen lyfter fram betydelsen av
kommunikation. I uttalanden nedan kommer fram svarigheter med att forsta

vad hyresgésterna menar och att kunna forklara sa att de forstar.

Personal B: En del har litt for att fi klienter att gora saker och ting
och andra fir kimpa hemskt for att den skall forstd en.

Personal K:/.../ for mig personligen om hon blir lessen och arg och s
ddir sd kiinns det ddligt att jag inte har klarat av det hir, utan att hon
blir ledsen, jag har inte fitt forklarat for henne sd att hon forstir det.

Personalen ser som sitt ansvar att kommunikationen fungerar mellan dem
och hyresgdsterna. Ifall hyresgidsten reagerar med motstdnd uppfattar
personalen det som att de misslyckats i sina handledaruppgifter.
Utgangspunkten f6r samspelet mellan hyresgést och personal ges av FN-
konventionen (CRPD) som skriver att personerna har rittskapacitet pa lika
villkor som andra i alla hdnseenden och skall ges det stéd de kan behéva for
att utéva sin rattkapacitet (CRPD 2006, 12 artikel). Nationella dokument
lyfter fram arbetsmetoden stod i att fatta beslut dar brukaren ges alternativ,
tid att fundera 6ver saken, alternativ kommunikation och en stédperson eller
anhorig som stod.
Jag fir information om olika tjdnster, innehdllet och syftet med
tidnsterna pd ett sitt som jag forstar (lattlist sprdk,
bildkommunikation, tolktjanster 0.s.v.). Jag kan vilja mellan olika
alternativ. Jag fir stod for att forstd och ta ansvar av och foljderna av
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och eventuella risker med de val jag gjort. (Kvalitetskriterier for
individuellt boende 2011, 10)

Ledstjarnan for organisationens verksamhet &r att brukarna sjilva kan
uttrycka sina asikter, 6nskemal och behov och vélja den service som bést

motsvarar behoven.

Brukarnas dsikt, fordel, onskemdl och individuella behov dir
ledstjirnor i vdrt arbete./...[En person med funktionsnedsittning ir
formagen att sjilv ange sina behov och att vilja den service han/hon
vill nyttja. (Karkulla samkommun kvalitetshandbok 2012)

Personalen omfattar i sitt tal organisationens malsdttningar men de stills
infor avvdgning i det dagliga livet hur de skall f6érhalla sig till malen om
sjalvbestimmande. De beskriver en skillnad i hur de vill géra och vad de kan
gora i konkreta situationer. Personalen kan vid begriansningar av
hyresgisternas sjdlvbestimmande hantera sin kinsla av otillracklighet
genom att stilla frdgor om faktorer som finns bakom héndelsen och vilka
effekter olika insatser har (ETENE 2011, 17). Brukarna hanterar

begransningarna genom samtycke eller motstand.

4.4 Personalens syn pa sitt arbete och
hyresgasternas boendestod

Utgdende frén vilken ideologisk syn pa funktionsnedsittning och
funktionshinder som réder paverkar det arbetsmetoder och personalens roll.
Grunewald (2010, 253) har definierat personalens stdllning som en utsatt
grupp. Med det hédnvisar han till arbetstider, 16ner, yrkesidentitet och
utbildning. Samtidigt som allménhetens instéllning till personer med
utvecklingsstérning har &ndrats har ocksad instéllningen till personalen
dndrats. Synen pd funktionshinder som en ménskorittsfrdga och okat
sjalvbestimmande och delaktighet f6r brukarna stiller nya krav pd de
professionella. Istdllet for att personalen ger vard é&r deras roll som
assistenter, stddpersoner och rddgivare allt viktigare (Vesala 2012). Den nya
yrkesidentiteten krdver att personalen far utbildning (Niemeld & Brandt
2007, 86). En ny roll for personer med utvecklingsstorning som aktiva
medborgare skapas i relation till hur personalen ser pd sin roll. Personalens

syn pa sitt arbete &dr i nyckelposition da brukarna skall utéva sitt
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medborgarskap. (Vesala 2012, 7.) I detta kapitel utgdr jag fran personalens
beskrivning av sitt arbete. Till personalens arbetsbeskrivning hor att
forverkliga organisationens madlsdttning. Organisationen som en offentlig
verksamhet baserar sig i sin tur pa lagstiftning och rddande nationella

normer.
Personalens gemensamma beslut

Under samtalen med personalen och under mitt deltagande i ett
personalméte uttrycktes en trevande attityd da konkreta atgédrder behandlas.
Den osédkerheten mérks inte lika tydligt i de konkreta vardagssituationerna.
Detta kan bero pé att personalmétet ger utrymme for reflektion medan rollen
som personal karaktdriseras av en mé&lmedvetenhet for att inte skapa
férvirring hos hyresgisten. Personalmétet dr ett forum f6r personalen att
fundera over sina egna etiska grunder, formulera nya gemensamma
mélséttningar och for att uppdatera att alla héller sig till gemensamma
beslut. Da jag deltog pa personalmotet kunde jag maérka att innan
gemensamma beslut togs kom det fram maénga olika asikter som speglades
mot malsittningen i verksamheten. Man konstaterar att “vi mdste tinka pd vad
som dr bist for hyresgdsterna och inte vad som dar bdst for oss som personal”, "vi pd
det hir boendet skall ldta boarna bestimma sd lingt det ar mojligt och sd linge vi kan
erbjuda halsosamma alternativ”. ”Skall boaren fi bestamma att hon dter glass varje
timme om hon sd onskar?” Personalen fo6r fram motiveringar till varfér de
agerat i olika situationer. De berdttar om vad de sagt till hyresgésterna eller
hur de gjort och reflekterar 6ver hur det gick sedan. De andra kommenterar
och man funderar hur man kunde gora p4 ett annat sétt. Dessa diskussioner
om enskilda hyresgédster fors d& hyresgédsterna inte &r nédrvarande.
Styrdokumenten (Kérkulla samkommun kvalitetshandbok 2012; SHM 2012)
utgdr fran att hyresgésten &r inkluderad i de beslut som berér dem. Den bild
som formedlas nu &r att hyresgésterna uttrycker sina énskemaél i den dagliga
kontakten med personal, vid sdsongsamtal, genom individuell plan eller
genom passivt motstdnd dvs. vilja att inte agera. Utifrdn 6nskemdlen och
behoven formulerar personalen pé personalmétet mal och gor upp riktlinjer
fér hur de skall agera i enskilda situationer. Framtoningen av kollektiva
beslut &r ett uttryck for den osdkerhet som rader dé& personalen skall dra

gransen mellan sjdlvbestimmande och paternalism. De kdnner sig
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otillrdckliga och déliga d4 de begridnsar hyresgésternas sjilvbestimmande
och personalgruppens gemensamma beslut kan tolkas minska deras

personliga ansvar.

Personal K: Ibland kan vi bolla och bolla och sd blir det ingenting
avgjort/...| sd gor en del si och andra sd...

Uttalandet visar att det inte &ar enkelt att fatta de gemensamma besluten
vilket kan bero pd motsittningar mellan personalgruppens och
medlemmarnas individuella bedémningar av hyresgésternas individuella
stdd. P4 min frdga om utvidrdering av eget och andras arbete under
personalmotet kan uppfattas som kritik mellan arbetskamrater svarar

personal K nekande.

Personal K: Inte skulle jag siga det, for vi provar oss fram pd olika
sitt, for att testa att ar det hir bra for den, att om det inte ar bra, sd
funderar vi att hur skall vi gora pd ett annat sitt, men dd kan det
komma fram att oj, det har jag inte gjort att jag har inte gjort sd dir,
fast vi kom Gverens om att gora sd, dd blir man pdmind om att det
var det har vi kom 6verens, och det hir skall vi gora.

Hon ger som motivering att det hor till att préva sig fram och till den
processen hor en utvidrdering av den egna insatsen. Personalen beskriver ett
arbetssitt ddar gemensamma beslut gors i arbetsgruppen, besluten utviarderas
och medlemmarna utvérderar samtidigt sin egen insats samt pdminns om
gemensamma Overenskommelser. Personalmétet blir pd det sittet ett forum
att komma samman f6r att uppritthdlla gemensamma madlséttningar i

arbetet.

Goffman (2004, 77) ndmner tvd grundliggande bestindsdelar i team-
medlemmarnas relation. Varje teammedlem har mgjlighet att sabotera
gruppens aktivitet. Alla i teamet maste lita pd ovriga teammedlemmar och
dérfor ar alla beroende av varandra. For det andra maste de samarbeta “for
att uppritthdlla en given definition av situationen infor sin publik”. Jag tolkar att
personalens gemensamma &éverenskommelser i férhéllande till hyresgéster,
anhoriga och kolleger utanfor den egna enheten, dr att utdt ha en gemensam
definition av situationen. P4 personalmétet framkom olika &sikter och
medlemmarna i personalgruppen upptrdadde sdsom Goffman skulle uttrycka

sig utan ”fasad”. Den dmsesidiga fortrolighet som Goffman (2004, 78) anser
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som en forutsdttning for teamet méarkte jag mig se under personalmotet.
Fortroligheten inom gruppen gor det mgjligt att utvirdera sitt eget arbete,

fora fritt fram olika dsikter och fora fram sina egna tillkortakommanden.

Personal V: Vi gor fel och vi gor dumheter, men det ir i forsok att
gora ndgot battre, man mdste bolla och prova de hir sakerna for att
det dr mdnga saker som man tycker att det hir funkar inte nu, att
vad skall vi hitta pd nu, hur skall vi fd det att fungera./.../ dd giller
det att forsoka och forsoka och att aldrig sluta forsoka.

7

Personal V medger att de gor fel och att avsikten &r att “gora ndgot béttre”.

Misslyckande och lyckande beskrivs av personal V som en process.

Personal V: Vi blir aldrig firdiga, att fast det hir fungerar bra nu sd
innebir det inte att vi skall sluta hitta nya [osningar i alla fall det
kommer en fortsitining alltid...och dd mdste man fortsitta att gd
vidare och vidare, det blir aldrig firdigt jag brukar siga, att sen ndr
vi kan siga upp oss alla sd sen, sd dd har vi blivit fardiga.

Personal V beskriver sitt arbete som en pdgaende process som aldrig tar slut
“vi kan sdga upp oss alla sen, sa da har vi blivit fardiga”. Det beskriver en
mélsittning om “hjdlp till sjdlvhjalp” med maélsittning om hyresgésternas
oberoende. De flesta av hyresgésterna kommer alltid att behva stod for att
vara sjdlvstandiga och for att utéva sitt medborgarskap. I processen dd forsék
och misstag férekommer inbegriper det dven att brukaren misslyckas, vilket
ar i linje med organisationens mal.
Vi ger minskorna mojlighet att lyckas och misslyckas, att uppleva

glidje och sorg och att utrycka sina kinslor. (Karkulla
samkommun kvalitetshandbok 2012)

Rauhala ser att stora beslut sdsom val av var man bor eller arbetar kan vara
svara att gora. Ifall det visar sig att valet var fel ser man det som ett
misslyckande, och kan ha en kénsla av nederlag och t.o.m. skuld. Speciellt
svart dr att gora val dd man inte kan foérutse vad valet leder till. For att
professionella kan vara tillfreds med sina tillimpningar av normer och etik i
praktiken s& mdste de val de gjort vara bra foér alla parter och fa
godkdnnande av de professionellas sjdlvkritik (Rauhala 1992, 119). Vi
maénskor &r saledes sjdlvkritiska i véra val. Hyresgdsterna kan gora val som

visar sig mindre lyckade, pa samma sdtt som personalen gor sina misstag.
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Organisationen stdder i sina direktiv hyresgisternas mdjligheter att bade
lyckas och misslyckas. Fragan &dr pa vilket sitt dr hyresgdsten, handledare
och anhoériga inbegripna i den processen. Personalen skall balansera mellan
hyresgistens ritt att misslyckas och anhérigas 6nskemadl. Barron (2001, 439)
fann att mammor till vuxna barn med utvecklingsstorning hade en komplex
relation mellan Okat sjdlvbestimmande for sina barn och en strivan att
skydda dem. Under personalmétet behandlades en situation dd en anhorig &r
missndjd med insatser av en av handledarna. Personalgruppen behandlar
missndjet inte som att det beror p& den enskilda handledarens insatser, utan
som en foljd av organisationens uppsatta mél om 6kad sjélvstindighet som
personalgruppen stiller sig bakom. Det handlar om en hyresgést som skall
besluta ndr hon skall besoka sitt fordldrahem och delta i olika
fritidsaktiviteter. Exemplet visar pd personalens lojalitetskonflikter mellan
hyresgdsten, anhoriga och organisationens malsittningar och pd den
solidaritet teamet visar mot den enskilda teammedlemmen som blivit utsatt
for kritik utanfor teamet (Goffman 2004).

Personalmétet &dr ett forum for kollektivt (kollegialt) reflekterande och
sjdlvreflektion. En reflekterande attityd som férmedlas via personalmoétet kan
stairka det “reflection-in-action” och “reflection-on-action”. Dessa
tillsammans med en intuition, &r enligt Andrew Phelvin (2013, 35)
nodvandigt d& kommunikationen med brukare bygger pa nonverbal
kommunikation. I det vardagliga motet 6vervéger personalen ifall de tolkar
hyresgidsten rédtt och Phelvin betonar vikten av att i efterhand reflektera
tillsammans med kolleger. Under ett personalméte kompletterade de
enskilda personerna i personalgruppen varandra, de férde fram olika dsikter
och gav sina tolkningar pé olika konkreta situationer som framférdes. De
ifrdgasatte och utvirderade eget och andras arbete. Goffman (2004, 151) ser
att ndr teamet gar in i den bakre regionen pratar medlemmarna pé ett annat
sdtt dn infor sina servicemottagare. Teammedlemmarna kan d& prata i
férklenande och kritiserande ordalag eller lovorda klienterna pa ett sitt som
de inte skulle gora i motet med klienterna. Jag kunde marka att
samtalsklimatet under personalmétet var 6ppet och diskussionen fordes med
respekt for hyresgésterna. Férutom forum for reflektion dr personalmotet

ocksd ett forum for inldrning.
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Personal V: [...[ det brukar jag siga att varje mdte dr ett nytt maote,
och dd har vi lirt oss ndgot nytt av varandra varendaste gdng fast
det dr bara smd, smd grejer, sd finns det alltid ndgot nytt i varje
gdng vi mots.

Under det halva aret som jag besdkte boendet blev mitt intryck att
personalen levde stindigt med i situationen och rutiner &ndrades som
resultat av en ny utvdrdering. Ett uttryck for den pagdende
férandringsprocessen dr personalens reflekterande och fragande samtalsstil.
Folkestad (2003) anser att dokument uppifran inte &r tillrdckliga utan detta
reflektiva arbetssitt behovs.

Formella forum att siga sin asikt och informella dagliga samtal ger
hyresgasten traning och forutsdttningar att utdva sitt medborgarskap men
faktum &terstdr att beslut fattas d& hyresgédsten inte &dr nédrvarande.
Personalen forsdker genom sitt reflekterande hitta nya roller som handledare
i stil med modellen om individuellt aktivt stod (Beadle-Brown et al. 2012),
skrdddarsytt individorienterat stod (SHM 2012), arbetsmetoden stod i att
fatta beslut (Kvalitetskriterier fo6r individuellt stod, 2011) och
assistansmodellen i handikappservicelagen (FFS 981/2008).

Mer din ett jobb

Mainga olika faktorer bidrar till hur personalen ser pé sin uppgift och sin roll.
En av dessa dr organisationens forvéantningar. Det finns ett spanningsfalt
mellan dem och personalens egen personlighet, uppfattningar och
erfarenheter. (Svensson et al. 2008, 95.) I foljande avsnitt beréttar personalen
om sitt arbete och hur de ser pa sin uppgift som handledare.

A-M: Vad tycker du att dr din viktigaste uppgift hir?

Personal B: Min viktigaste uppgift ... att finnas till om de behover
mig att vara som en hjilpande hand...

Personal B ser som sin viktigaste uppgift ”att finnas till om de (brukarna)
behover mig”. Satsen innehdller ett villkor, “om de behéver”, vilket ger en
bild av att stodet ges pd brukarnas villkor. Arbetet bestdr bade av praktiskt
och av emotionellt stod. Uttrycket ”“en hjdlpande hand” f6r tankarna till
direkt praktisk hjélp och ”att finnas till” kopplar till emotionellt stod och en

passiv hallning som uppmuntrar hyresgéstens sjdlvbestimmande.
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Personal K: Min viktigaste uppgift att de kinner att det har dr deras
hem, att jag kan skapa tryggheten att de vet nir att de kommer hit
frdn t.ex. jobbet sd finns hir ndgon som tar emot dem. De kan kinna
sig trygga att de vet att de fir den hjilp som de behover.

A-M: Hm

Personal K: Att handleda med sddant de inte klara av, som de
behover hjilp med. Jag dr inte hir for att sidga att gor sd och sd, de fir
du inte gora utan det liksom utgdr frin deras behov. Men vissa saker
mdste jag vara med och avstyra for deras eget bista, om det dr nidgot
som kan skada... sig sjilv eller ndgot sdnt dir, dd mdste jag vara med
och siiga stopp.

Personal K betonar betydelsen av att skapa trygghet och att hyresgasterna
kan lita pé att de far den hjélp de behover. Citatet visar tydligt att personalen
ser som sin uppgift att begrdnsa och avstyra hyresgésterna fran sddant som
kan skada dem. Personalens beskrivning av sin arbetsuppgift staimmer vl
overens med organisationens mal om att anvdnda en socialpedagogisk
arbetsmetod. Det innebdr inldrning och utveckling i vardagen och
emotionellt stéd.

Vi erbjuder hjilp till sjilvhjilp och utgdr fran méinskornas behov av

att vara sjalvstindiga, ha inflytande och styra sina egna liv sd lingt

det dr mojligt. [.../ Vierbjuder oss att fungera som samtalspart och

dr beredda att lyssna till vad minskor vill anfortro oss. (Kéarkulla
samkommun kvalitetshandbok 2012)

Utsagan fran intervjun med personal K sammanfattar de centrala kring
sjalvbestimmande och paternalism. Personal K ser som sin uppgift att dels
skapa trygghet i form av att hyresgisten kidnner “att det hir 4r deras hem”,
ge hjilp till sjalvhjalp utifran ett informerat samtycke och ge trygghet i form
av “deras eget basta”. Personal K:s beskrivning overensstimmer med

organisationens 6vergripande mélséttning f6r boendeverksamheten.

[...[ att arbeta for full jimlikhet och delaktighet i samhillet och att ge
mdjlighet for individen att fungera sd sjilvstindigt som mojligt./.../
Uppgiften dr att stoda och hjilpa personen i att skapa sitt hem, ta
hand om sig sjilv och fi ett socialt liv. (Karkulla samkommun
kvalitetshandbok 2012)
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Personalen menar att det dr svart att vara i en mellanposition mellan olika
intressenter. Det krdvs en stor lyhordhet och en f6rmaga att lyssna och forsta
vad hyresgésten 6nskar och att limpa samman med vad som ér etiskt riktigt,
dvriga gruppens behov, anhérigas &sikter, vad de dvriga i personalgruppen
anser och organisationens malsittning. Servicen dr ocksd bestimd av
personalpolitiska faktorer sdsom arbetstider och personalens interna

arbetsfordelning.

Det svéra i arbetet enligt personalen dr att forstd och bli forstadd och de litta
och motiverande &r den sociala samvaron, den positiva terkopplingen som
hyresgidsterna ger och konkreta resultat d& hyresgésterna overtriffar sig
sjalva.
Personal V: ... det litta i vdrt jobb dr littsamheten som finns i en
sddan hir grupp, man kan skratta och skoja och man kan smdbrika
med varandra Dd kinns det inga som ett jobb heller, och den diir
tacksamheten som man fir mdnga gdnger dr helt fantastisk. Den hdr
glidjen att se att ndgon klarar av vissa grejer som man inte hade
trott att de kunde, de dr de litta bitarna som ger en styrka att kampa
for att forsoka fi ndgon att forstd varfor man skall borsta tinderna,
som man har kimpat med i tio dr men det funkar inte in idag.

Personal V berittar i utsaga om littsamhet “man kan skratta och skoja och
man kan smébrdka med varandra”, och “glddje” da hyresgédsten klarar av
vissa saker. Tacksamheten frdn hyresgisterna och gliddjen Gver deras
lyckanden &r en form av beloning i arbetet som ”“ger styrka att kdmpa”.
Tacksamheten som handledaren fir av hyresgésterna visar att vi dr alla
beroende av varandra och bdda parterna tar och ger i vardrelationer (Barron
2001, 434). Minsklig samvaro forstds d& som ett 6msesidigt beroende och ett
partnerskap (Reindal 1999, 364).

Personalen som deltog i intervjuerna har fungerat som handledare &t samma
hyresgidster mellan tre till tio 4r. Personal som jobbat en lingre tid med
samma personer tenderar att vara mer positiva till de personer som de ger
service at (Rose et al. 2012). Personalen i studien kopplar smd framsteg hos
hyresgasterna till deras langsiktiga mél. Konola et al. (2011, 38) fann att
personalen pad gruppboende upplevde som det mest positiva i arbetet att det

var viktigt, flexibelt, omvéxlande, gav samhdorighetskinsla, inneholl smé
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vardagliga stunder, var médnniskondra, gav paverkningsmdojligheter och att
det var positivt att gora saker tillsammans. Médnga av dessa faktorer tog dven

personalen i studien fram som positivt.

Personal V tar fram kdnslan av att vara pa arbetet som att “det kdnns inte
som jobb”. Hon pratar inte utgdende frén sig sjilv och sina personliga
erfarenheter utan genomgdende om “man” och “en” och anvinder “nagon”
och ”de” for hyresgédsterna. Med detta lyfter hon upp diskussionen till en
allménnare nivé och visar pd gemensamma erfarenheter. Man kan ocksa se
att personalen tar avstdnd genom att prata om arbetet ur vi och de
perspektiven (jfr Hoglund 2001; Olin 2003). Men det &r inte enbart personal

som pratar i termer av “vi och de” dven brukare gor det i den f6rsta studien.

Personal som har emotionellt arbete (Hochschild 1983, 7)'* maste ta stéllning
till sitt privata jag och sin roll som professionell.

Personal B: Jag tinker att B (dsyftar sig sjdlv) du inte dr hemma,
du skall inte bli nervos/...[ man fir nog mdnga ginger fundera att
hej, hur beter du dig, att du fir inte bli nervos och du fiir inte det
ena och det andra, fast man mdnga gdnger kanske skulle vela bli,
man vet inte hur man skall ta det hir, men dd gdr jag till en annan
handledare och siger att hej, ta du 6ver, det dr mitt sitt att slippa.

Personal B skiljer mellan sin roll som personal och sitt privata jag “du &r inte
hemma”. Hon tar fram kénslan av att bli nervds i arbetet. Hon beskriver att
hon stannar upp och funderar vilka kinslor som hon som personal kan visa i
sitt arbete. Det hon pratar om kan beskrivas som kinslomaéssig dissonans,
ddr hon skiljer pd den kinsla hon kidnner och den kénsla hon visar. Né&r
denna péfrestning blir for stor och for att ”att slippa” 16ser hon dilemmat
genom att ldta ndgon annan “ta 6ver”. Hochschild (1983, 132-135) tar fram tre
sdtt att forhalla sig till arbetet. De forsta &r att identifiera sig med sitt arbete
och 16pa risk att drabbas av utbrindhet, det andra &r att gora en Kklar
atskillnad mellan sig och arbetet och risken &r mindre att bli utbrand. Det
tredje 4r att inte engagera sig i arbetet och blir cyniskt till personen som far
service. Risken f6r utbrdndhet eller att bli cynisk minskar ifall arbetstagaren

har kontroll 6ver sin arbetssituation menar Hochschild.

12 Begreppet om emotionellt arbete och emotionshantering dr hdmtat fr&n sociologen
Arlie Russell Hochschild (1983).
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Jag har tidigare behandlat hem relaterat till institution. Personalen tar fram
hem relaterat till arbetsplats. Handlingsménster som hor till hemmet kan
anses vara det som personal V ndmner som ”skratta och skoja och man kan
smédbrdka med varandra”. Vardagsliv kopplat till hemmet motsvarar vél
personalens beskrivning av att komma hem dd de kommer pa jobb och

kdnslan av gemenskap.

Personal B: ... det blir litt sd att nar du kommer hit sd ar det som att
komma hem och du gor saker du borjar med byke du gor det och det,
och sen mitt i allt marker du att hej, du har glomt att hilsa, sd blir
man att tinka att jag har ju inte kommit hit for att vara i mitt hem...
man hor ju ihop.

Personal B beskriver samhorigheten mellan hyresgéster och handledare med
att  “man hoér ju ihop”. Under observationerna framkom att
vénskapsférhallanden uppstatt mellan personal och hyresgéster bla. da
hyresgaster besoker personalens hem for att hélsa pd deras hundar,
hyresgasterna l&nar ut slips och tidning till personalen och ger smé gévor.
Dessa gavor kan ses som uppskattning av relationen (Goffman 1973, 184). En
brukare i den forsta studien sade dock att personalen inte dr vdra védnner de

ar personal och de fér betalt.

I intervjuer med personalen kommer fram en spdnning mellan att dels vara
som hemma och att dels vara pd jobb. Assistenterna i Egards (2011, 182)
studie och personalen i Hoéglunds (2001, 65, 187) studie delar samma
erfarenheter som personalen i denna studie dd de pratar om sitt arbete som
att det dr “mer &n ett jobb”. Andersson (2009, 198) har kommit fram till att ju
langre tid det finns for boendestdod desto mer fordndras utrymmet for
hindelseférloppet, for vad som dr mojligt att gora och foérhallandet kan mer
definieras som ett kamratférhallande. Den otydliga gridnsen mellan den
offentliga omsorgsverksamheten med sina regler och hemmet med sina
subjektiva vdrden och handlingsménster (Ringsby Jansson 2002, 124-125) kan
vara ett uttryck for en ny syn pa att vara professionell.

Rutiner pd gott och ont

Det finns manga aspekter pa rutiner. Vardagen bestar av olika aktiviteter

som att dta, dromma, stida, tvitta kldder, g till jobbet osv. De hir
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aktiviteterna utfor vi inom ramen for bestimda normer och regler och for att
utféra dem skapar vi bestimda rutiner och en strukturering av livet.
Rutinerna skapar en sjdlvklarhet som utg6r en bas f6r en kinsla av trygghet
och autonomi. (Bloch 1991, 34.) Rutiner kan hjélpa personalen att tolka
personer som inte uttrycker sig verbalt. Personalen observerar hur personen
uttrycker sig i forhdllandet till en viss aktivitet annorlunda &n féregdende
génger. Rutiner kan hjilpa personer med svérighet med tidsuppfattning att
férutse vad som skall hidnda och det skapar trygghet. Detta ingér i

organisationen som kriteriet for god kvalitet for brukaren.

Jag (brukaren) vet varje dag pd forhand vad som skall ske. Jag vet
vilka roller och uppgifter minskorna i min nérhet har. (Karkulla
samkommun kvalitetshandbok 2012)

Boendet foljer vissa bestimda klockslag for lunch, eftermiddagskaffe och
middag. Tiden for frukost varierar beroende av nér hyresgdsterna vaknar.
Personalen fljer bestimda arbetstider och hyresgésterna vet vilken hjilp de
kan vénta sig av personalen nidr hon/han kommer pa jobb. En stor del av
fritidsverksamheten &r likasd planerad. Fritidsklubbar har sitt planerade
program terminsvis och stddpersoner kommer enligt ett pd forhand inbokat

schema.

Rutiner kan ocksd vara begrinsande eller en form av social kontroll da
rutinartade arbetssétt styr hyresgésternas vardag (Foucault 2003, 151; Ara
2011a, 7; Ringsby Jansson 2002, 262). Rutiner som begrénsar hyresgéisternas
sjalvbestimmande kan ses som institutionaliserande handlingar. Rutiner
gors upp av organisationen och de kan vara svdra att 4andra. Neumann (2003,
128) anser att rutiner upprepar representationer och medfor att det finns en
troghet att fordndra de héir representationerna med f6ljd av att den rddande
linjen bestar. Det &r saledes en risk med att ménga av vardagens aktiviteter
gors pd rutin. Under mina observationer markte jag dock att ménga dags-
och veckoprogram dndrades under en tre veckors period som en f6ljd av
responsen fran hyresgisterna. Hyresgasterna hade uttryckt att de uppfattade
att det blev for oroligt d4 hyresgaster utifrdn kom till det gemensamma
vardagsrummet tva ganger i veckan, och personalen begransade besoken till

en gang per vecka.
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En metod att gora vardagen forutsdgbar ar att handla utifrdn schemalagda
aktiviteter. Inom omsorgen dr det vanligt att anvdnda allminna och
individuella scheman med bilder och text for att strukturera vardagen for
hyresgasterna. D& man kommer in till boendet méts man redan i tamburen
av ett allméant schema 6ver vem som dr pd jobb och vilka allménna aktiviteter
som pagdr under veckan. Enhetens mal &r att personalen skall jobba enligt
schemalagda aktiviteter. Hyresgdsterna skall veta vem som kommer till
lagenheterna och vilken hjélp de far p& bestimda dagar. P4 personalmétet
konstaterade man att innan hyresgésterna kan borja anvinda schema sa
maste personalen ldra sig. Det kom fram att personalen glommer att
uppdatera scheman och man beslét att infora klarare arbetsférdelning for att
fa det att fungera. Som det framgatt tidigare dr anvidndningen av schema en
aning oklart. Personalen svarar undvikande pé frdgor hur individuella
scheman anvidnds medan didremot allmdnna scheman med personalens

arbetsturer och hyresgésternas vecko-aktiviteter anviands regelbundet.

Under observationerna framkommer en motsittning mellan personalens
behov av schemalagd aktivitet och hyresgéstens sjdlvbestimmande nér det
géllde tidpunkt for duschandet.

A-M: H (hyresgést) Han skall duscha enligt schema pd mindag,
men om han vill duscha pd sondag hur mycket dr det dd schema som
bestammer, eller han som kan bestadmma?

Personal B: Nog har jag varit med om att friga att "hej, du skall
duscha idag”, sd svarade han att "nej jag var och duscha i gdr” si
nog kan man lite...

A-M: si det dr inte fast vid schema?

Personal B: Man maste lite hilla att ndrmaste tiden dir... men nog
finns det alltid den formdgan att kunna spela med den, det beror pd
vilket humor han dr, ibland kan man friga honom pd
mdndagsmorgon att "vill du duscha” och han svarar "nej, jag vill gd

pd kvdllen”, “men du vet att dd blir det pd kvillen, att dd skall du
inte vinta tills i morgon”. "N, jag gdr pd kvillen” siger han.

Hyresgédsten H har pé sitt individuella schema att han skall duscha pa
méndagsmorgonen. Vanligtvis f6ljer han sitt schema men det finns

undantag. Personal B menar att hyresgisten inte alltid behéver halla sig till
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schema och att personalen kan vara flexibel “nog kan man lite” och det finns
mojlighet att “spela med tiden” s& ldnge duschandet sker inom den
“ndrmaste tiden”. Hyresgésten kan vélja ndr han duschar beroende pa vilket

humér han ar.

En del hyresgister behover halla fast vid sina individuella scheman for att de
ger trygghet och hjilper dem att strukturera sin tid. Hyresgésten D har sina
duschdagar onsdag och lérdag och hon blir “helt forstérd” ifall det blir
dndringar.
Personal B: och D (hyresgést) hon har (duschdag) pd onsdag och
pd lordag och de kan man nog inte mycket sd dir, ok dr det helg pd
lordag, sd da gdr det att lite slira dd kan man fast gd pd fredagen med

henne, men de dr ganska sd hir ganska tarkka (noggrant), for hon
blir helt forstord om man mycket slirar med henne.

De kom fram under observationerna att da en hyresgdst var orolig, sa
lugnade hon sig efter att hon tillsammans med en personal gick till sitt
individuella schema och kontrollerade nir hon skulle pé jobb nésta géng och
gick till tamburen och kontrollerade pé& personalens arbetsschema vem som
kommer pa jobb. Vid gemensamma tréffar i vardagsrummet var ett allmént
diskussionsdmne vem som kommer pé jobb till kvillen. Att anvdnda schema
bygger pd Teacch metoden (Treatment and Education of Autistic and related
Communication handicapped Children) och har linge varit en vedertagen
arbetsmetod inom omsorgen. Det dr en metod som bygger pa struktur,
rutiner, individuella scheman och visuella instruktioner f6r speciellt personer
med autism men &dven for manga andra (Kaski et al. 2012, 241).
Kvalitetskriterier for individuellt stéd (2011) rekommenderar att hyresgasten
skall pa lattillgéangligt sitt f4 en beskrivning av innehéllet i servicen. Scheman
hjilper hyresgésterna att f4 information och i det observerade boendet fanns
schema Over aktiviteter, dagsprogram, mat- och personallistor bide i

tamburen och i hyresgéstens ligenhet eller rum.

Till personalens arbetspass hor vissa pd férhand givna arbetsuppgifter och
schema hjdlper personalen att veta vad som forvintas av dem nidr de
kommer pé jobb. Schema ar ett hjilpmedel som hjélper hyresgésterna att
planera sin vardag. De fir varje sondag egna scheman Gver vem som

kommer pa jobb. Ifall det blir dndringar i personalens arbetsturer blir
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hyresgisterna genast informerade sé att de kan forbereda sig. Personalen och
hyresgaster férhandlar hur schemat skall anvdndas for att vara ett stod i
vardagen. Personalen visar en viss ambivalens gentemot att anvanda
scheman. De forsoker vara sé flexibla som mojligt men foljer individuella

scheman d& de mérker att hyresgésterna behéver dem.

Personalen i studien upplever en ambivalens mellan att skapa rutiner som
ger trygghet och mojliggor sociala relationer och aktiviteter (jfr Ringsby
Jansson 2002, 171) och skapa rutiner som inskrénker pa brukarnas frihet (jfr
Folkestad 2003, 108). Hyresgédsterna méste ocksé fa mojlighet att vara flexibla
och spontana (Dodevska & Vassos 2013). Utan reflektion och ifall scheman
inte gors upp och utvérderas tillsammans med hyresgédsten 6kar risken for
att de bli ett ”"maskineri” av disciplin och kontroll (Foucault 2003).

Att vara aktiv och att bara vara

Till ett vardagsliv hor stillsamma stunder dé det inte hdander s& mycket. Sa
sker ocksd pd boendet. Det finns stunder dd ingenting speciellt hinder,
kanske man véntar pd att maten skall bli firdig, kanske man sitter och
slostirrar pd TV, kanske arbetsturen for en personal &dr snart slut och man
vintar pd att foljande kommer pa jobb eller att ndgon annan hyresgist
kommer hem fran sitt jobb. Kanske man véntar péd att starta till
fritidsklubben eller kanske allt som skall sdgas redan &r sagt. Under en av
dessa eftermiddagar kidnde jag en litt irritation Gver att ingenting hdnde. En
personal uttryckte samma kénsla hon sade att “det tyngsta dr att ingenting
gora”. En av hyresgésterna sade “hir dr sd tyst, det dr si tyst”. Denna viktiga
sida av vardagslivet skulle ha varit svért att komma &t utan att sjélv ha varit
med pd boendet. Det handlar som personal om att finnas till utan att gora
stort védsen av sig och att hélla hyresgésterna som huvudpersoner. Det kan
betyda att utdt sett ldsa en tidning eller 16sa ett korsord men samtidigt lyssna
och ldsa av hyresgisternas behov. Det kan ocks8 betyda att métas hér och nu.
Att jobba men dnda inte ”jobba” i ordets egentliga bemaérkelse. Jag skriver i
min filtdagbok att jag gdrna skulle ha gjort ndgot praktiskt sdsom att
dammsuga och tvitta golv men fick som svar att det dr redan stddat och det
behovs inte nu. En annan personal sade att “det ser litt ut men dr svdrt det dr
svdrare dn man tror” och “det vildigt krdvande att vara lyhord till boarna”. Han
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far stod av Egard (2011, 189) som har delat in interaktionen mellan
personliga assistenten och brukaren i beredskap, aktiva hjdlpinsatser och
vénskaplighet. Stunder av overksamhet har en betydelse. Brukaren kan vila
fran sin roll som brukare och behover inte styra insatsen och kan som alla
andra ha stunder av att gora ingenting. Personalen som i mina observationer
16ste korsord hade for att anvdnda Egards (2011, 152) begrepp, varken paus
eller vila utan var i beredskap. D4 personalen loste korsord gav hon
hyresgésterna en mojlighet att dra sig tillbaka. Samma kénslor av uttrdkning
som Egard (2011, 149) méarkte da assistenterna var sysslolosa maérkte jag
under stunder av syssloloshet. I tider d& personalresurser skirs ner kan det
politiskt vara svart att argumentera for utokade timresurser med
motiveringen med att finnas i beredskap. Det finns behov av stunder da

hyresgasterna och personalen kan smaprata och umgés med varandra.

Personal V: man klarar nog av att skota alla uppgifter men det blir
inte pd samma sitt, du har inte tid att sitta ner.

Det alldagliga smdpratet dr viktigt och “att ha tid att sitta ner”. Det 4r under
de stunder ett fortroende byggs upp och hyresgisterna kan komma fram
med sina 6nskningar och behov (Egard 2011, Andersson 2009).

Behov av avskildhet och att dra sig tillbaka dr ett av kriterier for ett hem och
som motsats finns behov av aktivitet. Beadle-Brown et al. (2012, 304) fann att
efter att personalen bérjat uppmuntra och ge mera handledning visade
hyresgdsterna ett stérre engagemang i olika aktiviteter. De gick fran att se pa
TV och lyssna pd& musik till aktiviteter som krdvde storre insats av
handledning sdsom att tillreda mat och stida. I bérjan av deras studie
vistades hyresgésterna mest pa sitt rum och personalen var sysselsitt med att
stdda och laga mat. Beadle-Brown et al. (2012, 294) och Vesala (2012, 33) har
funnit att personal som arbetar med aktiv handledning och 6kad
sjalvstandighet f6r brukarna dr mer tillfreds med sitt arbete. Det framgar tva
sidor av att vara overksam. For det forsta dr det nodvandigt att personalen
stiger &t sidan och later hyresgédsterna vara “sjdlvstandiga” och slappna av
fran sin roll som brukare. For det andra &r det viktigt att ha en aktiv vardag

med olika slag av stimulans enligt individuella behov.
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Att forstd och att bli forstddd

En stor del av allt som sker inom ramen f6r boende eller arbetscenter bygger
pa samverkan och kommunikation. Personalen lyfter fram kommunikation
som det mest centrala i deras arbete. Leealaura Leskeld (2012, 184)
konstaterar att sprdk, kommunikation och interaktion uppstdr inte i ett
tomrum utan i samverkan med andra. Hon menar att utvecklingsstérningen i
sig stdller andra krav pd samtalspartner &n vid andra samtal. Till
funktionsnedsittningen utvecklingsstérning hor, att man har svért att tinka
sig in i &nnu inte upplevda situationer, att sitta ord pd sina tankar och forsta
abstrakta processer. D& samtalet berdr hypotetiska fragor stéller det storre
krav dn om det handlar om konkreta hindelser. Kaski et al. (2012) rdknar
med att en tredjedel av alla personer med utvecklingsstérning behover
férutom sprék alternativa sétt att kommunicera. Leskeld och Lindholm (2012,
12, 18, 28) definierar asymmetrisk interaktion dér personerna har olika roller
och verksamhetsmojligheter men ocksa en asymmetri géllande sprakliga och
kommunikativa resurser. Utmérkande for en sddan interaktion dr sarbarhet
eftersom det férekommer en osdkerhet om samférstdind och gemensam
tolkning av situationen. De betonar att interaktionen &r en pdgdende process

ddr asymmetri och f6rvirring framtrédder stundvis.

I samtalen lyfter personalen fram flera situationer dir det har blivit
missforstand mellan hyresgéster och personalen. Personalen sédger att det

svdraste i arbetet dr att forstd och att bli forstadd.

Personal V: Det riktigt svdra i virt jobb dr att forstd vdira boare och
att de skall forstd oss, att vi inte tar for givet att de forstdr allt som vi
siger, for minga gdnger tycker jag att nér det blir ett problem eller
hinder ndgot att man siger “jag vill inte gora det hir”, "jag forstir
inte det hir” vi pratar inte pd samma nivd. Dd skapar det problem
mellan personal och boare. Vi kan inte komma underfund forrin vi
har triffats i ganska mdnga dr. Vi mdste lira kinna varandra pd en
sdn nivd att jag kan tolka dig. Det dr inte bara dina ord utan jag

mdste kunna tolka dina ord.

Personalens uttalande innehaller flera aspekter pa kommunikationen mellan
personal och hyresgiast. Att bli forstadd géller i bada riktningarna personalen
forstdr hyresgasterna och hyresgisterna forstdr personalen ”“att forsta véra

boare och att de skall f6rstd oss”. Det handlar om att i samspelssituationer
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”inte ta for givet” utan att stdlla frdgan pa nytt eller uttrycka sig med andra
ord for att hitta den gemensamma “nivan”. Personal V tar fram att det krdvs
en léng tid att ldra kidnna varandra och att kunna tolka spréket i forh&llandet
till i vilken situation det sker. Det &r inte bara orden utan kontexten runt
omkring som personalen skall tolka for att forsta ”jag maste kunna tolka dina
ord”. Personal V berittar om ett exempel d& missférstdnd mellan handledare
och hyreshist kan leda till svarigheter vid samspelssituationer kring stéd och
hjélp.
Personal V: Ett riktigt bra exempel var att S (hyresgast) kom hem
och sade att jag dr ledig for P (arbetsledare) har fodelsedag. Jag sade
att varfor skulle du vara ledig for att P har fodelsedag. Jag tinkte att
nu dr hir ndgot. S svarade att “jo jag dr ledig for den skull”. Sen var
det en personal som reagerade vildigt starkt att "nu ljuger du igen”
dd sade jag att stopp, nu mdste vi ta reda pd vad det dr /.../det hir
blir sd fel, sd fel och det dr vildigt svdrt att ratta till felen om man
uttalar sig pd det hir sittet att "hej du ljuger”, dd riicker det inte
med bara forlit.

Uttalandet visar hur illa det kan ga d& det uppstér ett missforstand mellan
hyresgdst och personalen och d& personalen drar for hastiga slutsatser.
Hyresgést S sdger att hon har ledig dag for att arbetsledare P har fédelsedag.
Personal V pé boendet blir fundersam “nu &r hdr ndgot”. En annan personal
reagerar med att beskylla hyresgédsten for att ljuga. Personalen pa
arbetscentralen har gett information om planeringsdag och fodelsedag
samtidigt och hyresgédsten trodde hon hade ledig dag som en foljd av
handledarens fodelsedag. Hyresgésten blir beskylld for att ljuga och “igen”
tyder pa att det inte &r forsta gangen. Att bli beskylld for 16gn kan anses som
att bli oréttvist behandlad och krinkande. Krénkningen av hyresgésten ar
svar att rdtta till “det rdcker inte med bara forlat”. For att uppleva krankning
forutsitts att personen aktivt tar del i sitt liv och det har hyresgisten gjort
genom att féra information fran personalen frdn arbetscenter till personalen
pa boendet. Man kan tolka att personalen krdnker hyresgésten som inte blir
erkdnd i sitt eget sitt att forstd situationen. (Honneth 2003, 98.)

Personalens lyhordhet och Sppenhet till att forstd &r inte alltid tillracklig.
Personalen pd arbetscentralen ar otydlig i sin kommunikation till

omsorgstagarna varfér de har en ledig dag. Som en del av planering av
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verksamheten héller personalen planeringsdagar och d& har omsorgstagarna
ledig dag frén arbetscenter. Informationen mellan boende och arbetscenter
fungerar inte. Hyresgdsten fungerar som en budbdrare mellan de tva
enheterna. Hyresgésten blir beskylld for att inte komma med rétt information
och beskylls for att ljuga. For att dterta beskyllningen av att hyresgésten har
ljugit och sdlunda med tanke pé hyresgéstens bésta har personalen “makten”
att kontrollera den information hyresgdsten ger genom att ringa
"“arbetsgivaren”. Organisatoriskt dr boendet och arbetscenter beroende av
varandra. Ifall brukarna har ledig dag fran arbetscenter behovs t.ex. en stérre
personalberedskap pa boendet. Som en institutionaliserande handling kan
salunda ses att brukarens olika arenor boende och arbete inte dr franskilda.
Hyresgésten meddelar till boendet om sin lediga dag och varfér hon har
ledigt. Hyresgéstens integritet dr sndv eftersom personalen frdn de bada
enheterna utbyter information som ber6r hyresgasten. I det hir fallet &r det &
andra sidan viktigt att allmén information 16per mellan de bada enheterna.
Utsagan ovan visar pa den asymmetri och forvirring som kan uppstd i en
interaktion (jfr Leskeld 2012). Personalen V forklarar varfor det hidnde ”vi
pratar forbi varandra” och ”de har inte det logiska tinkande”. Hon ger en

16sning ”vi mdste vara sd otroligt tydliga”.

Personal V: Det har dr det svdra, vi pratar forbi varandra, om vi
siger att du skall gora det hir och det hir, men om de inte har det
logiska tankande, om jag gor det héir sd hinder det hir sd.... vi mdste
vara sd otroligt tydliga i vdrt sitt att kommunicera med dem, att
dom forstdr varfor man gor vissa saker.

En faktor som har betydelse d& missférstdnd uppkommer &r att interaktionen
sker inom en institution med personal som arbetar efter arbetslistor. Det
finns olika sitt att organisera personalstodet. I den observerade enheten
handledde alla i personalgruppen alla hyresgéster och alla hyresgéster har
sina egna kontaktpersoner. Trots personalens anteckningar i rapporthéften
gdr information inte vidare till foljande handledare och missforstand kan
uppsta.
Personal K: det finns vissa saker som bara liksom egenvirdaren vet,

att egenvirdaren dr sd intensivt med i allting, att en annan vdrdare
liksom dr i vissa saker helt utanfor....att pd ndgot vis sd blir det sd...
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Brukarna har ritt att f& informationen men samtal kring planerade aktiviteter
skapar oro hos ndgra hyresgéster. Personalen behandlade fragan pa
personalmétet och konstaterade att de mdste vara sa tydliga och klara och
undvika ord som “kanske, det kan hianda”. Utdver den verbala kommunika-
tionen anvinds dags- eller veckoschema for en del hyresgéster som stéd for

deras tidsuppfattning.

Jag markte under observationerna att de vardagliga samtalen rorde sig fran
allt mellan himmel och jord och skiftade fradn en skdmtsam ton till allvarligt
prat om problem och bekymmer. Goffman (2011, 127, 147) tar fram skdmt
som ett sétt for personen med en avvikelse att hantera interaktionen och
hjdlpa omgivningen att hantera situationen. Personalen anvinder pd samma
sdtt skamt for att avdramatisera situationer men tar fram att skdamt ar
riskabelt, ndgon kan ta illa upp och det méste man som personal tinka pé.
Personerna i studien med en svag uppfattning om sin position och med svag
sjdlvkdnsla kan ha svért att uppfatta ironi och vet inte nédr personalen
medvetet 6verdriver. Personalen beréttar att det tar lang tid att bygga upp en
fortrolig atmosfdar dédr det finns rum for vardagsprat som innehaller
lattsamhet och allvar. Likasa att lira kdnna nya hyresgdster och fa en

kunskap om deras individuella behov av service.

Personal K: "M (hyresgést) dr ny vi har dnnu inte kommit

yresg Y
underfund,...vi vet inte dnnu”. ”Det krivs att vi kinner varandra i
mdnga dr, dndd dr det svdrt”.

Personalen behandlade pé& personalmétet svarigheten med att forsta och bli
forstddd och tog som exempel en hyresgédst som efter en lang tid med en ny
handledare borjat vaga sdga att “nu pratar du igen sint som jag inte forstir”.
Personalen pratade om betydelsen av att lira kénna varandra, d& hyresgéster
flyttar fran ett boende till ett annat. Personalen tog som exempel tva personer
som enligt dem p.g.a. organisatoriska omstidndigheter har tvingats byta
boende och bendmnde det som ominskligt att personer som har bott pa
samma stélle i 6ver 20 &r nu pa grund av nya bestimmelser maste flytta. De
tog fram att det krédvs ldng tid for hyresgéaster att kdnna trygghet i gruppen
och att det dédrfor dr negativt att flytta. Deras erfarenhet ar att det ar viktigt
att komma underfund med vilka sitt att kommunicera som fungerar for varje

enskild hyresgést for att undvika missforstdnd, frustrationer och stress.
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Danermark et al. (2010, 58-59) pastdr att d& en spraklig kommunikation
saknar mening beror det pa att en gemensam referensram saknas i form av
redan begreppsliggjorda och kommunicerade erfarenheter mellan den som
talar och den som lyssnar. Personalens uppfattning &r att det tar 14ng tid att

skapa dessa gemensamma referensramar.
Strategier vid samtal

Personalen 4r uppmirksam pa att vara konkret och tydlig i sin
kommunikation. De &r medvetna om risken att missférstd varandra och
stiller darfor fragan till hyresgisten pd nytt sitt och med andra ord och

tolkar hyresgéstens ord i sitt sammanhang.

Personal V: och nar man kinner att man hamnat i dterviandsgrind
sd mdste man hitta en ny vig sd att siga.

Personalen V anvinder begreppet ”aterviandsgrand” for att beskriva en
samtalssituation dd hon “kénner” att nu har hon och hyresgésten inte forstatt
varandra. Forskning har gjorts kring kommunikation mellan professionella
och personer med utvecklingsstorning. Under observationerna markte jag att
“nya védgar” vara manga av de strategier som bl.a. Mick Finlay och Charles
Antaki redogor for. Finlay och Antaki (2012, 363-369) har undersékt hur
personal pratar for att instruera eller handleda vuxna personer med
utvecklingsstérning som har begrinsat verbalt sprdk. De har kommit fram
till sju strategier som fungerar; att upprepa fragan, utvidga fragan med mera
information, frdga bdde om intentioner och om o6nskningar, anvinda
tummen ner eller tummen upp, anvédnda bilder som stdd och sist att dela upp
en fraga i delfragor. En motivering till att stélla frigan pa manga olika sétt ar
att personer med utvecklingsstérning har en tendens att upprepa det sista
ordet eller sista satsen (Rodgers 1999, 425-426). Antaki (2013, 583-586) ger
forslag att efter att ha stéllt 6ppna frdgor erbjuda delsvar och vinkar f6r att fa
fram hyresgésters asikter och erfarenheter. De kan goras genom att lamna en
mening pa hilft och med en paus markera att hyresgisten kan fortsitta.
Risken med det &r att svaret mer blir som en bekréftelse pa vad
professionella sagt dn hyresgéastens egen &sikt. For att kunna ge vinkar och
delsvar forutsdtter det att personalen kdnner till situationen lika val eller

béttre dn hyresgédsten sjdlv. Antaki faster uppmérksamheten p4 att alla har
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ratt till sina egna upplevelser och det krdvs en sensitivitet av personalen att
komma in pa deras upplevelser genom vinkar och forslag pa svar. Leskeld
(2012, 229) menar att den person som har en starkare position sprikligt har
ett stérre ansvar och kan anvinda olika sorts strategier i samtalen, men de
viktigaste dr anda att bagge parter upplever att man i samtalet tillsammans

kommer fram till ett samforstand.

Trots att en del av hyresgésterna i ovanstdende studie uttrycker sig med
enstaka ord eller korta meningar sa galler samma grundprinciper for
personer med dven storre verbal forméga. Mojligheterna for en 6msesidig
forstdelse Okar efter att olika strategier anvdnds. Likasd mojliggor de att
hyresgdsterna verkligen kommer fram med sina 6nskningar och kan ta
stillning till forslag som presenteras av personalen. Ansvaret i
kommunikationen ar sdledes stort for personalen, vars elementidra uppgift

inte &r uttryckt som att stbda en kommunikation utan att ge basservice.

Leena Matikka och Hannu Vesala (1997, 76-79) har undersokt vad forskarna
skall vara uppmédrksam pd da de intervjuar personer med
utvecklingsstérning. Deras erfarenheter kan omsittas till vardagliga
samspelssituationer mellan hyresgédster och personal. Enligt forfattarna
tenderar personer med utvecklingsstorning att svara jakande pa fragor som
ar otydliga, abstrakta och indirekta. Graden av instimmande svar har inget
samband med graden av intellektuell funktionsnedsittning. Personer som
bor inom gruppboende och personer som har stort behov av att uttrycka sig
har de flesta ja-svar. Matikka och Vesala fann att viljan att vara till lags har
ocksa att gora med kon, och om intervjuaren och den intervjuade var av
samma kon férekom de flesta jakande svaren. Om bade intervjuaren och den
intervjuade var kvinnor forekom mest instimmande svar och antalet minst
jakande svar férekom om intervjuaren var en man och den intervjuade en
kvinna. Aven Ringsby Jansson (2002, 104) mérkte att hon som forskare méste
ta hansyn till att de personer med utvecklingsstérning som hon intervjuade
gdrna ville vara till lags, de ville ge en idealiserad bild av situationen, de ville

inte kritisera personal och de svarade gdrna jakande.

Reuzel et al. (2012) har funnit att interaktionen mellan personalen och
personer med lindrig intellektuell funktionsnedséttning domineras av att

personalen anvédnder direkta fragor. De direkta frdgorna mojliggor for
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brukarna en aktiv roll i interaktionen. En orsak till varfér brukarna for
monologer kan vara att de inte forstar vad personalen sdger eller att de ar
intresserade av att prata om annat &n personalen stéller frdgor om. Reuzel et
al. (2012) fann att dd brukarna i sin tur stéllde fragor sd tenderade personalen
att avbryta dem med fragor som aterforde samtalet till personalens agenda.

Nationella dokument lyfter fram betydelsen av att personalen har tillrdckliga

kunskaper i alternativ kommunikation.

[...] personalen skall ha tillrickliga sprik- och andra kunskaper i
kommunikation sd att klienter fir service pd sitt eget sprik. (Valvira
2012, 18)

Organisationen satsar p& kommunikation och under den tid som jag bestkte
boendet sa deltog samtlig personal i en obligatorisk utbildning om gott
bemétande.  Organisationen lyfter fram kommunikation ur ett

brukarperspektiv som en del av kvalitetskriterierna.

Jag (brukaren) har mojlighet till fungerande kommunikation.
Personalen forstdr mitt sitt att kommunicera. (Kérkulla
samkommun kvalitetshandbok 2012)

Organisationen tar fram betydelsen av att anpassa boendemiljon till

hyresgésterna.

Vi hjilper personerna att kommunicera, att forstd det som intriffar i
deras liv och att forutse hiandelser. (Karkulla samkommun
kvalitetshandbok 2012)

P& samma satt som styrdokument lyfter fram betydelsen av kommunikation
lyfter personalen fram betydelsen av att forstd varandra som en av
utmaningarna i arbetet. D4 hyresgisterna ut6var sitt medborgarskap &r
kommunikationen viktig mellan personalen och hyresgisterna. Ansvaret
ligger dock hos de professionella (Kérkulla samkommun kvalitetshandbok
2012; Leskeld 2012; Antaki 2013). Personalen har valt att berdtta om
situationer d& missforstdnd uppkommit. De visar att mer &n att fa bekréftelse
pa sitt arbete soker personalen losa dilemman som uppstdr i vardagen.
Under observationerna kunde jag maérka att ett flertal av de strategier som
behandlats av forskare (Finlay & Antaki 2012; Antaki 2013; Matikka & Vesala

1997) anvindes av personal i vardagliga samtal. Personalens betoning pa
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sina svarigheter i kommunikationen med hyresgésterna tyder pd att de har
behov av utbildning i olika sétt att kommunicera (jfr Konola et al. 2011, 38).

4.5 Boende som arena for medborgarskap

Den andra studien har gett svar pa vilka faktorer som har betydelse da
personer med utvecklingsstorning skapar och utovar sitt medborgarskap i en
boendekontext. Den forsta studien visar att de funderar 6ver sin roll och sin
position inom organisationen. En f6rdandring av sin roll till aktiva
medborgare sker i relation till de professionella. Utan att de professionella
omvérderar sin roll har hyresgédsterna svart att férdndra sin stéllning inom
organisationen. (Vesala 2012, 7.) Inf6ér den andra studien stdllde jag fragan
om hur personalen forhdller sig till sitt arbete och ddrmed &ven till
hyresgasterna. Det dr viktigt eftersom hyresgédsternas positiva férhallande till
sig sjdlv kan dstadkommas om de fér erkdnnande av andra (Honneth 2003,
91).

Finansierings- och utvecklingscentralen for boendet (Ara) ger ramar f6r hur
omsorgens fysiska utformning skall vara for att verksamheten skall kunna f&
statlig ~ finansiering. = Rekommendationerna  frdn tillstdnds-  och
tillsyningsverket for social- och hélsovdrd (Valvira) och andra nationella
kvalitetsrekommendationer ~ 6vervakas via Regionforvaltningsverket.
Personerna har ritt till service enligt rddande lagstiftning. Kommunen skall
ansvara for ordnandet av stéd och service (FFS 2008/981) och personerna fér
genom omsorgsprogram (FFS 1977/519) service t.ex. inom boende vid
Karkulla samkommun. Personalen star i ett anstillningsforhéllande inom
organisationen och hyresgésterna &r mottagare av service. Dessa utgor
tillsammans en del av de strukturella ramarna for vardagslivet inom
boendet. Brukare och professionella har olika positioner i vardagliga
sammanhang och genom att synliggora dven personalens handlingsutrymme
samt dokument som styr verksamheten har hidndelserna fatt en bredare

forstaelse och beskrivning.

Det sociala livet inom boendet &r styrt av regler, men samma regler galler
inte for hyresgéster och professionella. Bdde hyresgasterna och personalen
uppfattar att deras roller &r under f6rdndring. Styrdokument och personalen

definierar boendet som hyresgisternas hem men studien visar att inom
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boendet férekommer institutionsliknande handlingsmonster. Boendet ar for
hyresgésterna en privat sfir dédr vardagslivet levs, medan det f6r personalen
utgor ett offentligt rum och en arena for deras arbete. Utanfér denna arena dr
kontakten dem emellan sd gott som obefintlig dvs. de umgas inte utanfor
personalens arbetstid. Lister (2003, 122) g6r en tydlig atskillnad mellan
medborgarskap inom det privata och offentliga och menar att grénsen
mellan dessa bada &r olika for olika grupper beroende av hur mycket makt
de har. Personer som anvéinder sociala tjanster har enligt Lister en mindre
privat sfar som berdr personens mest intima omraden. Hyresgésterna i
studien har begridnsade mojligheter att vilja var de bor, med vem de bor och

de kan inte vélja de personer som ger service.

Studien visar pa sambandet mellan rummets utformning och det stéd som
ges hyresgisten. Graden av sjilvbestimmande &r storre i egen ldgenhet
eftersom hyresgisten inte behover ta i beaktande andra hyresgésters behov.
Hyresgésterna i lagenheterna kunde vilja vem som kom pd besok.
Hyresgésterna i gruppboendet har mindre mojlighet till avskildhet och privat
sfar. Avskildhet behovs for sjdlvstindighet och oberoende. Att dra sig
tillbaka eller att soka gemenskap bygger pd husets regler, pé fria val eller pa
6verenskommelser. For dessa val behover hyresgédsten stod. Lagenheterna
ger sdledes storre autonomi men att bo i egen ligenhet medfor en risk for
ensamhet och otrygghet. Ju mer hyresgisterna har mojlighet till social
samvaro inom ett gemensamt utrymme minskar denna risk. Boendestédet
definieras olika om hyresgédsten bor i gruppboendet eller i en ldgenhet.
Boendestddet i gruppbostaden kdnnetecknas av mer hjilp vid personlig
hygien, tvitt och matlagning 4n i ligenheterna dir personalen handleder
hyresgasterna med hushallssysslorna.

Inom de flesta styrdokument fanns en motsittning vad som skrevs och hur
det framstélldes. Trots en stark betoning pa brukarnas sjalvbestimmande
framstélls brukarna inte som aktiva medborgare utan som passiva mottagare
for vilka service planeras. Det visar pd samma ambivalens som jag fann hos
personalen. De tog dels fram betydelsen av sjdlvbestimmande och dels
hyresgasternas behov av trygghet och svarighet att fatta beslut. Personalen
prioriterade ofta hyresgésternas trygghet men de bedémde balansgangen

mellan sjdlvbestimmande och paternalism i varje enskild situation. Aven
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annan forskning visar liknande tendenser (Parley 2011; Egard 2011; Hawkins
et al. 2011; Vesala 2012).

I de vardagssituationer som beskrivits d4 hyresgasten férhandlar om sitt
sjdlvbestimmande géllande val av mat, att rora sig i trafiken, att vilja klader
och att foérhandla om boendestéd, sker medborgarskap som en
kommunikativ process (Dahlgren 2006: Karlsson 2007; Fairclough et al. 2010).
Kommunikation &r central vid definition av boendestéd och personalen
anser som sin centrala uppgift att bli forstddd och att foérstd brukarna.
Personalens uttalanden tyder pa att det finns behov av mera kunskap om
olika sdtt att kommunicera och om arbetsprocesser kring arbetsmetoden stod
i att fatta beslut. Personalens finner stéd i de kollektiva besluten som
uppgors under personalméten, men de reflekterar dver sitt bemdotande i varje
enskilt mote med hyresgidsten. De relaterar inte stod i arbetet till
organisationen vad géller behorighet, handledning eller organisering av

arbetet, och endast i liten grad till personaltithet.

Hyresgésterna f6r fram sina tankar och onskemadl framst vid vardagliga
samtal och den individuella planens betydelse som végledning for det for
vardagliga &r inte stor. Nu diskuterar och utvirderar personalen sina insatser
dven utan att hyresgésterna dr narvarande. En ny verksamhetskultur innebéar
att de tillsammans med hyresgésterna utvecklar nuvarande sétt att definiera
situationerna och formulera innehéllet i boendestédet. Forhandlings-
situationerna som jag beskrivit innehéller bade hyresgédsternas samtycke och

motstand till de insatser som personalen foreslar.

Under intervjuer med personalen och under mina observationer blev
intrycket att de var médna om att framstd som “professionellt och moraliskt
kompetent i forhdllande till den politiskt korrekta ideologin” sdsom Hoglund (2001,
186) uttrycker sig. Personalen vill visa att de har de “rdtta” virderingarna
och f4 &r kritiska mot integrering och avveckling av institutioner. Endast en
gang markte jag att personalen forde fram avvikande asikter gentemot
nationella dokument och da gillde det att flytta frdn vdrdhem. Personalen
anser att en av deras hyresgdster har varit tvungen att flytta fran
vidrdhemmet och att man inte lyckats tolka hennes egen 6nskan. De anser att
for personer som bott en ladng tid pa vardhem eller gruppboende &r det inte
enbart positivt att flytta och ddrigenom avbryta personal- och
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kamratrelationer.  Personalens uppfattning gar emot statsradets
principprogram om avveckling av institutioner (SR 2010; SR 2012).
Personalens tankar stoder daremot Karkulla samkommuns boendeplan
(2010, 6; 2012, 12) som rdknar med att personer som bott Gver 40 &r stannar
kvar pa omradet och att avdelningarna omvandlas till boendeenheter och att

ingen skall behéva flytta mot sin egen eller mot anhérigas vilja.

Vid planering av byggda miljder skall planeringen vara kommunikativ och
fora fram olika roster. Upplevelsen av rum &r beroende av vilka
betydelser/ meningar personer sétter in i rummet och i den byggda miljon.
Det dr darfor viktigt att tillsammans med kommande hyresgédster planera
rummen. (Aura et al. 1997, 134, 156.) De kommande hyresgisternas
medverkan i planering av nya boenden inom styrdokument varierar under
olika tider. Redan ar 2003 i SHM:s kvalitetsrekommendationer faststélldes att
personerna skall tas med fradn borjan i planeringsprocessen. I dokumentet
fr&n SHM (2012, 44) och Statsrddet (2012, 26) star endast att behoven reds ut
och en flyttningsplan gors upp tillsammans med personen, men det
preciseras inte vem som deltar i planeringsprocessen och de kommande
hyresgisternas deltagande f6rblir oklart. Det hir 6verensstimmer inte med
CRPD (2006) 19 artikel om sjidlvbestimmande. Inte heller i Karkulla
samkommun boendeplan (2012) behandlas hyresgésternas medverkan i
planeringen annat dn via allmén brukarmedverkan. Ara (2013, 16) lyfter ar
2013 pa nytt fram betydelsen av att boendeldsningar planeras tillsammans

med hyresgésterna.

Det finns exempel pd medborgarskap som process dir hyresgaster har borjat
komma med egna initiativ géllande val av hushalls, och fritidsaktiviteter och
umgange med grannar. Men i denna process férekommer &dven inslag av
makt och beroende som skall hanteras bade av professionella och av
hyresgaster. Makten dr ingenting som man &dger utan den mdste utovas for
att kunna behéllas (Foucault 2003, 32) och hér &dr hyresgésterna beroende av
stodet fran personalen. Personalen utévar den slutliga makten vid
férhandlingar om boendestod t.ex. ndr det giller kvalitet pd stidning, da
rutiner skapas kring bla. maltider och d& personalstodet organiseras.
Hyresgédsterna hanterar maktobalansen genom motstdnd eller genom

informerat samtycke. De &r beroende av hur relationen fungerar mellan dem
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och personalen och av personalens lyhérdhet och kunskap. Makt &r kopplat
till rummet pd sa satt att dd flera personer bor inom samma
boendekoncentration 6kar makten hos institutionen via organiserandet av
boendestodet. Genom att hyresgésten ges mojligheter att féra fram sin rost
och genom att personalen har en reflektiv héllning i sitt arbete, omdefinierar
sin roll och ser samspelssituationerna kring boendestéd som en gemensam

process sa minskar maktobalansen.
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S)
Det levda medborgarskapet

Syftet med avhandlingen har varit att beskriva hur vuxna personer med
utvecklingsstérning upplever, skapar och utévar sitt sociala medborgarskap.
Genom att granska konkreta vardagliga situationer har spanningsfaltet
mellan sjdlvbestimmande och paternalism synliggjorts. De drivande
krafterna har identifierats d& personer med utvecklingsstérning gor beslut i
vardagssituationer och férhandlar om stéd. Avhandlingen visar hur personer
med utvecklingsstorning upplever sin delaktighet och tillhérighet i vardagen
och hur de skapar sitt medborgarskap och vilken betydelse det har i deras liv
(jfr Lister 2003, 2007).

Det finns kunskap kring livsvillkor for personer med utvecklingsstérning.
Men i en brytningstid vad géller bdde innehéllet i och omorganisering av
service, behévs kunskap for att forstd och identifiera omstidndigheter och
processer som pdverkar personernas vardag. FN-konventionen (CRPD 2006)
iar en av de ideologiska grundpelarna inom handikappolitiken och -
praktiken. Aven malsdttningar inom nationella styrdokument é&r allas
delaktighet. For liten uppmaérksamhet liggs vid hur mdlséttningarna
verkstills i praktiken (Palola 2011, 283). Avhandlingen synliggor etiska och
praktiska dilemman da& maélsdttningar om delaktighet implementeras i

praktiken och vad de konkret betyder f6r personernas vardag.

Den konkreta beskrivningen av vardagen motsvarar i ménga avseenden
vardagen f6r andra personer i behov av mycket stod i olika vardags-
sammanhang. Detta pdstdende stéds av den forskning som referats till i
avhandlingen om villkor for personer med funktionshinder i andra
kontexter som motsvarar de finldndska forhéllandena. Studien gor inte
ansprdk pa att generalisera, men tack vare en konkret beskrivning av
omstindigheter som hindrar och mojliggér medborgarskap, representerar
studien det som undersoks och ger insikter om hur och varfér motsvarande
mekanismer kan leda till andra och kanske likadana resultat i en annan
kontext (Brewer 2000, 46; Wynn & Williams 2012, 804). Kunskaps-
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produktionen har skett i vidxelverkan mellan brukarna och praktiken.
Avhandlingen innehéller empiriskt material i form av samarbete med
stodgrupp, intervjuer med brukare och personal, deltagande observationer
samt dokument med avsikt att inte bekrdfta varandra utan for att fa en
bredare forstdelse och kunna forklara personernas levda medborgarskap
utifran ett brett perspektiv (jfr Wynn & Williams 2012, 803).

Medborgarskap som en upplevd erfarenhet &r alltid kopplad till en fysisk
kontext (Lister 2007). Tyngdpunkten i kontexten fo6r det levda
medborgarskapet utgérs i avhandlingen av vardagen inom organisatoriska
ramar. Avhandlingen kan dérfor ge en bild av att deras liv begrinsas till
livsomrdden inom organisatoriska ramar. Personerna i studien har ménga
andra roller 4n brukare av service, men de &r inte i fokus i avhandlingen.
Som svensksprdkiga personer ingdr de i en minoritet i Finland men
avhandlingen har inte studerat deras vardagsvillkor i relation till sprak eller
till kon.

Forskningsprocessen borjade med att férstd hur personerna i studien
upplever sin  delaktighet men for att forstd den komplexa
vardagsverkligheten da de skapar och utovar sitt medborgarskap blev det
nodvéandigt att identifiera faktorer som péverkar konkreta héndelser.
Metateorin kritisk realism har gjort mig uppmaérksam pa att verkligheten
bestdr forutom av olika doméner dven av olika nivder som pdaverkar
vardagen. En analys med inslag fran en kritisk realistisk forskningsprocess,
ger mojligheter att fanga upp omstiandigheter och processer utéver vad vi
direkt kan skdda. For att forstd funktionshinder ger kritisk realism och ICF
tillsammans en teoretisk forankring som inkluderar den komplexa

interaktionen mellan individen och omgivningen.

5.1 Faktorer som paverkar personernas
medborgarskap

Jag har lyft fram personernas upplevelse av delaktighet som en viktig del av

deras medborgarskap och det dr ocksd viktigt att synliggora faktorer pé olika

nivder som dr av betydelse d4 personer med utvecklingsstorning skapar och

utovar sitt sociala medborgarskap (se tabell 4). Jag gor inte ansprak pd att
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ticka alla omstdndigheter f6r personernas levda medborgarskap men visar
pad tendenser. For att finga den komplexa verkligheten anvinder jag
kulturella, socioekonomiska, psykosociala och psykologiska analytiska
nivder som Danermark & Coniavitis Gellerstedt (2004) har utarbetat utifrdn
Nancy Fraser (2011) och Axel Honneth (2005). De olika mekanismerna och
faktorerna kan samtidigt vara verksamma (Danermark et al 2010, 345) och de
kan vid olika foérhallanden ge upphov till olika hdndelser (Sayer 1992, 116).
Lister (2003, 2007) utgar fran att det levda medborgarskapet innehaller olika
kulturella, politiska och materiella omstiandigheter, utéver hur personerna
upplever sin delaktighet och férhandlar om sina rittigheter. Det levda
medborgarskapets olika betydelser kopplas i tabellen till en nivd som
schematiskt kan ses motsvara de olika analytiska nivderna. I den f6ljande
tabellen sammanfattas hur olika mekanismer och faktorer tar sig uttryck i

vardagen och vad de kan innebéra for personerna i studien.

Tabell 3 Mekanismer som paverkar personernas medborgarskap

Specifika mekanismer som méj-

Betydelser av det levda Analytisk niva SR -
r}r]1e dtiorgarskapet yus liggor och hindrar medborgarskap
Hur personerna upplever Psykologisk Bade personal och personerna har
och férhandlar om sina rat- svért att forstd och att bli for-
tigheter, sin delaktighet stddda.
och tillhérighet Personerna kénner otrygghet men
litar pa personalen.
Personerna beskriver trétthet,
rddsla, depression och &ngest men
dven en stark vilja att klara sig.
Psykosocial Personernas trygghet prioriteras

av personalen.

Personerna och personalen omde-
finiering sina roller.

Det finns formella och informella
former f6r inflytande men perso-
nerna dr inte med i alla diskuss-
ioner som bertr dem.

Personalen respekterar inte per-
sonernas personliga integritet.
Samspelet mellan personerna och
personalen ses som en gemensam
laroprocess.
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Materiella omstédndigheter | Socioekonomisk | Kluster, stora boenden och arbets-

center okar risken for institutions-
liknande handlingsménster.
Gruppens behov styr de enskilda
personernas beslut.

Personerna far individuellt stod i
sina hem.

Planl6ésningar ger social samvaro
och avskildhet.

Personerna har en oklar stillning
som brukare pa arbetscenter.

Kulturella och politiska
omstédndigheter

Kulturell Rittigheter via lagar och rekom-
mendationer ger mojligheter till
positiv sirbehandling men sar-
skilda 16sningar kan bli segrege-
rande.

Vardagens styrs av organisation-
ens regelverk och rutiner.

Brist pa alternativ vad géller ar-
bete, daglig verksamhet och bo-
stad med stod.

Maktobalans mellan profession-
ella och brukare genom att varda-
gens styrs av organisationens re-
gelverk och rutiner.

Vad som sker pd en analytisk niva har betydelse for vad som sker pé andra

analytiska nivder. For att visa pd faktorer inom olika nivder som paverkar

hindelser i vardagen tar jag som exempel att brukare upplever att

arbetsmiljon pd arbetscenter &r orolig. Jag véljer att behandla oron pa

arbetscenter eftersom personerna i studien har lyft fram frdgan och de har

genom brukarrdden forsokt f& en dndring till stand.

Faktorer som paverkar oro pa arbetscenter

Psykologisk
Rédsla, otrygghet

heterogena grupper .-

Socioekonomisk
ooy U Seningar

i Oropdarbetet i storlek, brist pa

i i alternativ

Psykosocial
maktloshet,
kommunikation,
organisering av
personalstod
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P& en psykologisk nivd kédnner sig personerna i studien rddda och otrygga.
P& en psykosocial nivd upplever personerna att deras pdaverknings-
mojligheter ndr det géller arbetsmiljon 4r begransade. De upplever att dven
om de for fram sina erfarenheter i direkta méten med personal och via
brukarrdden sa sker ingen fordndring. De upplever sig maktlosa. P4 en
socioekonomisk niva péverkar planlgsningar mojligheter till bdde social
samvaro och enskildhet. Flera arbetsrum ger mdjligheter att arbeta i mindre
grupper. Stora enheter 6kar risken for institutionsliknande handlingsménster
som t.ex. att gruppens behov styr de enskildas behov och arbetsférdelningen
mellan personalen avgor hur stédet organiseras. Personerna kan inte vilja
vem de vénder sig till for att f4 stod. Personerna kdnner déligt till sina
rattigheter och skyldigheter och sin stéllning pa arbetscenter. De &r inte i ett
anstéllningsférhallande utan deras stéllning 4r som mottagare av service.
Brist pd alternativ till daglig verksamhet gor att personen inte har méjlighet
att undga en orolig arbetsmilj6 genom att byta arbetsplats. Man kan tolka
utifran studien att personalresurserna inte &r tillrackliga for att ge individuell
handledning fér de personer som av olika orsaker har ett beteende som av
andra uppfattas som storande och skapar oro i arbetsgruppen. Den
ekonomiska situationen i kommunen, som &r kopare, avgor i sista hand
omfattningen av servicen och personalresurserna. Studien tyder pd att
personalens bristande kunskaper i metoder som stoder kommunikationen &r
en bidragande orsak till att oro uppstar. Personer som inte forstér eller blir

forstddda anvander uttryckssatt som upplevs storande av omgivningen.

Faktorer som paverkar brukarnas upplevelser av otrygghet kan ocksa
identifieras pd en kulturell niva. Den rddande ideologin att brukarna pa
arbetscenter bestdr av antingen heterogena eller homogena grupper,
paverkar likasa personernas upplevelser av arbetsmiljon. Personerna i
studien for fram behovet av att arbeta och bo med personer som har samma
intresse. Daglig verksamhet {6r personer med utvecklingsstérning ges med
stod av speciallagstiftning inom arbetscenter. Det innebér att verksamheten
har segregerande tendenser eftersom verksamheten riktar sig till en grupp av

personer.

Omstandigheter péd olika analytiska nivder &r av betydelse d& personerna

utovar sitt medborgarskap. Som en foljd av detta dr det viktigt att inom det
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praktiska omsorgsarbetet ge personerna som far stod tillgdng till en
samverkan med olika professioner d& de planerar och férverkligar sin
service. Aven om jag utgdr frdn en biopsykosocial modell for att forstd
funktionshinder, har jag tangerat frdgor som hanfér sig till en biologisk niva
enbart via vad personerna sjilva lyft fram. Det finns en kritik mot att
handikappforskning utgdtt frdn en medicinsk modell och for mycket sett
funktionshinder utifran en individuell nivé (Oliver 2013). Tyngdpunkten i
avhandlingen ligger p& de psykosociala och socioekonomiska nivderna.
Personer med utvecklingsstorning utgér ingen enhetlig grupp och i
synnerhet omstindigheter inom den psykologiska och den psykosociala

nivan ar individuella.

5.2 Medborgarskap i praktiken

Personernas mojligheter att paverka sin vardag sker i form av individuella
planer och sdsongsamtal. Som den viktigaste formen for att fora fram sina
onskemdl ter sig vardagliga samtal mellan handledare och brukarna.
Vardagliga samtal ger mojlighet att lira kdnna varandra och bygga upp ett
fortroende. Den individuella planen uppfattas inte av personer med
utvecklingsstérning som redskap att styra sina liv. Inte heller personalen
upplever planen som redskap i arbetet. Brukarna upplever att de inte har en
aktiv roll i processen da den individuella planen uppgors. Studien visar att
brukarnas mojlighet till kollektivt flytande kan ske via brukarrdden.
Forutsdttningarna for att de enskilda brukarna kan péaverka sin vardag via
brukarrdden dr dock begrdnsade, eftersom det har visat sig att inte alla
kéanner till hur de kan anvinda rdden som péverkningskanal. Personerna i
studien 4r inte med i alla diskussioner som berér dem och de kdnner sig
osdkra pd vad personalen pratar om dem da de inte dr nérvarande.
Personernas privathet och integritet &r pd ménga sétt begrdnsad, bl.a. d& de
inte kan pdverka vilka drenden som behandlas under individuella
planeringsméten, de kan inte bestimma vem som har tillgéng till
gemensamma utrymmen i boendet och deras sjdlvbestimmande vid méltider
begrdnsas. Personerna i studien har resurser och vilja att styra sitt liv och
men de uttrycker ett behov av stéd for att formulera sina énskningar och for
att fatta beslut i smd och stora frdgor. De soker erkdnnande och uttrycker ett

behov av stdd for att tro pé sina egna resurser. Formulering av dnskningar
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och en positiv sjélvrelation kan ses som forutsdttningar dd personerna

omformar sina vardagsvillkor.

Da personerna i studien skapar sitt medborgarskap dr de beroende av att
personalen omfattar en ny roll och tar ansvaret 6ver att de far det stod de
behover. I studien finns beldgg for att bade personalen och brukarna forséker
finna nya roller och nya positioner. Makt ingér i alla méanskliga relationer och
kan inte ges, den skall utévas (Foucault 2003). Det betyder att en
omdefiniering av rollerna dr en process for bdda parterna. Osdkerheten hos
personalen om vad som ér ratt eller fel indikerar att de omdefinierar sin roll
och position. Bade brukare och personal har uttryckt behov av std i sina nya
roller. Stodet minskar risken att bada parter blir ensamma med sin
verklighet och sina &sikter utan att nd en gemensam vérdegrund (jfr
Raitakari 2002, 51). Personalens betoning p4 att férstd och bli forstadda tyder
pa att de har behov av utbildning i kommunikation s& att samférstdnd
uppstdr och de kan vara sdkra pd att ha fitt brukarnas informerade
samtycke. De uttrycker 6verlag ett behov av stdd i arbetsmetoden kring stod
att fatta beslut. Personalens reflektiva hallning tillsammans med det
fortroende for personalen som brukarna i studien uttrycker kan utgora en bra

grund for att tillsammans bygga upp en gemensam reflektion.

Studien visar att personerna i egenskap av brukare behover stod i att fatta
beslut. Det betyder att fa information pé ett sdtt som man forstar, mojlighet
att konkret prova pé olika alternativ och framst av allt, att det finns alternativ
att vélja emellan. Personerna behover stod i att forstd vad olika beslut leder
till. De behover tillrdackligt med tid och méjlighet att prata med ndgon som de
har fortroende for, innan de fattar beslut. Ifall de hir stoden inte &r
tillrdckliga innehaller forslaget till lag om sjdlvbestimmanderatt (SHM 2014a)
en individuell plan for sjdlvbestimmande som en del av personens andra
serviceplaner. I planen framgar hur personens sjilvbestimmande kan starkas

och stodas samt hur begransande &tgarder kan férhindras.

De etiska grunderna inom social- och hilsovarden &r en respekt for
miénskovirdet vilket innefattar ménskans grundliggande rattigheter,
manskliga rittigheter, sjalvbestimmande och frihet att vélja. Etiska problem
uppstar dd personens férmdga att ta stdllning till sitt eget intresse kan

ifrdgasdttas samtidigt som personens rétt till sjalvbestimmande enligt lag ar
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obestridlig. (ETENE 2011.) Personalen uttrycker detta etiska dilemma genom
att ifrdgasitta vad som ér rétt eller fel i deras bemétande av personer i behov
av stod. De soker stod i gemensamma beslut som formuleras under
personalmoéten. I lagforslaget for lagen om sjdlvbestimmande inom social
och hilsovdrden konstateras att man &r tvungen att begrdnsa brukarens
sjalvbestimmanderidtt om personen inte forstir f6ljderna av sina handlingar
och det &r fara for att hon skadar sig sjdlv eller andra (SHM 2014a). Trots att
begriansande d&tgdrder faststdlls i nationella dokument och maélet om
hyresgisternas sjilvbestimmande styr verksamheten (Valvira 2012; SHM
2003) stills personalen infor etiska védrderingar och 6verviger fran situation
till situation hur han/hon férhaller sig till olika hindelser. Bedomningar gor
de med stod av sin egen vardagserfarenhet, sitt praktiska férnuft och stod av
arbetsgemenskapen. Arbetet som professionell &r inte frdga om individuella
val i vardagen, utan etiska Overvdgande, lagstiftning och styrdokument
végleder arbetet. Studien visar att bdde personal och brukarna behéver stod i
vad maélsdttningar om delaktighet, sjdlvbestimmande och maénskliga
rattigheter, konkret betyder f6r personalens arbetsvardag och for vardagen

for brukarna.

5.3 Kulturella och politiska omstandigheter for
medborgarskap

Kommunerna ansvarar for att tjdnster och stéd ordnas for personerna i
studien (FFS 2008/981). Kommunerna producerar sjilv service eller képer
tjdnster av utomstdende producenter. Nationella rekommendationer
uttrycker malsittningarna med socialservice och det finns myndigheter som
overvakar att de som producerar tjansterna tillimpar malsattningarna i
praktiken. Det har utgér en del av de strukturella ramarna inom vilken
personerna som brukare utovar sitt medborgarskap. Personerna i studien
uttrycker att organisationskulturen &r styv och ldngsam. Den uppfattas ocksa
som stigmatiserande i den bemarkelsen att den ger service at en grupp med
sdrskilda behov. Personerna i studien har svért att definiera sin position
inom arbetscenter. De tar upp avsaknaden av arbetsavtal, avsaknad av l6n
och har oklara uppfattningar om sina skyldigheter och rattigheter. Overlag &r
den arbetsrittsliga stdllningen f6r daglig verksamhet inom dagcenter oklar.

Bristen p& alternativa arbets- och boendeplatser minskar personernas
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valmojligheter. Verksamhetskulturen kinnetecknas av en maktobalans
mellan professionella och brukare. Personerna i studien kan inte vilja vem
som ger stdd, var de bor, och med vem de bor och personalen diskuterar
deras drenden da de inte dr nidrvarande. Personalen har ménga génger “sista
ordet” nir det géller innehéllet i stodet och hur rutiner skapas. Deras
arbetstid och arbetsférdelning styr innehéllet i nir och vilket stéd brukaren

far.

Nir det géller kulturella och politiska omstidndigheter vill jag lyfta fram
situationen med okat sjédlvbestimmande och 6kade krav p& den enskilda
personen. Den vicker for det forsta diskussion om individens ansvar och om
det behovs en kompetens hos den enskilda personen for att kunna verka som
aktor. For det andra vécks frdgan huruvida socialpolitik som bygger pa

universalism kan garantera lika villkor &t alla medborgare.

Det centrala med medborgarskap som status &r att det ger rattigheter och
mojligheter att agera som aktdrer och att f& sin rost hord (Lister 2003). Men
rittigheter i sig &r inte tillrdckliga (Lister 2003; Shakespeare 2006). Det krdvs
en kommunikativ medborgarkompetens for att anvdnda sina rittigheter
(Dahlgren 2006). I studien har framkommit de professionellas ansvar for att
ge mojligheter f6r personer med utvecklingsstérning att skapa och utéva sitt
medborgarskap. Detta géller dven vid kommunikationen. Den person som
har mera resurser har ett stdrre ansvar i interaktionen (Leskeld och Lindholm
2012). En del av ansvaret kan vara att anvanda olika strategier vid samtal och
alternativ kommunikationen (CRPD 2006, 6). Kvalitetskriterier for
individuellt stod (2011) stipulerar att brukaren skall delta i planeringen och
beslutsfattandet av sitt stdd och sina tjanster. Kvalitetskriterierna innehaller
forslag pd hur brukaren kan f4 stod d& hon skall fatta sina beslut. Jag
bendmner i avhandlingen stod i att fatta beslut som en arbetsmetod. I CRPD
(2006) 128§ finns stod for arbetsmetoden stdd i att fatta beslut och lagforslaget
for sjdlvbestimmande (SHM 2014a) foreslar att den skall inga i klientlagen
(FFS 2000/812). Arbetsmetoden stod i att fatta beslut ger personer med
utvecklingsstérning majligheter att verka som aktorer. Som en sista méjlighet
kommer den godtagbara och en icke patvingade paternalism (jfr Lewin1998;
Kasachkoff 1994; SHM 2014a).
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Okad kulturell mangfald, diskurser om delaktighet och frihet att vélja har
okat trycket mot en betoning pd maéngfald. Differentierad universalism &r
salunda anvindbart for handikapprorelsen eftersom den erkdnner allas ratt
att vara olik och jamstélld. Detta kallar Lister (2003, 199) for “politics of
solidarity in difference”. Houten van och Jacobs (2005) anser att for att
forverkliga ett samhille dér alla respekteras som fullvdrdiga medborgare,
krédvs ett politiskt program och inte enbart organisatoriska &tgarder. Ifall
mangfald ses som en organisatorisk frdga avpolitiseras den.
Handikappfradgor har 18g status och det behovs i dag en ideologisk och
politisk debatt kring livsvillkor f6r personer med funktionshinder (Tideman
2012).

Finlands handikappolitiska program (VAMPO 2010) deklarerar att
samhillelig delaktig hanfor sig till medborgerliga rittigheter och bygger pa
allmanna tjanster kompletterade av specialtjanster for att sakerstilla
delaktigheten. De flesta &r Gverens om att bdde generella dtgdrder och
specialtjanster dr nodvandiga (Tideman 2004; 2013; Tossebro et al. 2012).
Speciallagstiftning kan anses som positiv sdrbehandling for att uppna
jamlikhet. Men positiv sdrbehandling betyder inte sérskilda 16sningar t.ex.
nir det giller att bo och arbeta (Tideman 2012, 27). Delegationen for
utvecklingsstordas boendeservice (2010, 4) utgér frén att endast vid behov
tillgripa sdrskilda boendeldsningar och att personen sjilv utgdr fran sina

egna behov vid val av var, hur och med vem hon bor.

Personerna i studien far som medborgare i férsta hand service enligt allmén
lagstiftning och for att tillgodose deras behov av stéd i vardagen far de
service via andrahandsslagar (jfr VAMPO 2010). Personerna i studien har ratt
till service inom boende, daglig verksamhet, arbete med stdd och organiserad
fritidsverksamhet ~ enligt ~ omsorgslagen = (FFS  1977/519)  och
handikappservicelagen (FFS 2008/981). For att erhdlla service enligt
handikappservicelagen skall personen “pd grund av skada eller sjukdom under
ldnga tider har sirskilda svdrigheter att klara av de funktioner som hor till normal
livsforing”. For att f4 stod enligt omsorgslagen (FFS 1977/519) skall personen
med “medfodd eller i utvecklingsdldern erhdillen sjukdom, defekt eller skada
himmats eller storts i sin utveckling”. For att fa mera stod dn allmén lagstiftning

medger skall personerna uppfylla de kriterier som ndmns i
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andrahandslagarna. Genom att personerna i studien far det stéd de behover
for att utdva sitt medborgarskap tillimpas en differentierad socialpolitik i
praktiken. Risken med den positiva sdrbehandlingen 4r att verksamheten &r

segregerande eftersom den riktar sig till en viss malgrupp.

54 Paradigmskifte

Vi befinner oss pd manga sitt i en brytningstid. Det géller en ny syn pa
funktionshinder som en frdga om maénskliga rittigheter. Ny lagstiftning,
lagforslag  for  socialvdrdslagen (FFS  1982/710), lagforslag om
sjdlvbestimmanderétten inom social- och hélsovdrden (SHM 2014a),
sammanslagning av  handikappservicelagen (FFS  2008/981) och
omsorgslagen (FFS 1977/519), fordndrar innehéllet i personernas service.
Lagférslaget om ordnandet av social- och hilsovarden (SHM 2014b) péaverkar
hur servicen organiseras i framtiden. Ett paradigmskifte pdgédr fran ett
institutionsbundet  grupptdnkande till individuellt st6d och o6kat
sjalvbestimmande for personer med utvecklingsstorning. Avhandlingen
visar pa processer och mekanismer pd olika nivder som dr verksamma da

dessa diskurser skall rotas och {4 fotfdste i praktiken.

Vid denna tid av fordndringar syns manga motséttningar i praktiken.
Motséttningarna kan identifieras pad ideologisk, etisk och praktisk niva.
Samtidigt med malet om individuellt st6d finns en tendens att skapa stora
boendeenheter. Fér den enskilde personen som mottar service finns malet
om oOkat sjdlvbestimmande samtidigt som inskrdnkningar av
sjdlvbestimmande férekommer. I varje enskild situation bedémer brukare
och professionella utifran sina positioner hur situationen skall definieras.
Konkret innebér det att personalen ifragasatter sin rétt att begransa brukaren
vad géller t.ex. maltiderna. For brukaren innebar det att de uttrycker en vilja
att paverka sin vardag, men det individuella stod som de behover dr inte
alltid tillgangligt. Det géller t.ex. stod for att fatta beslut. Personerna i studien
upplever sin stédllning pa arbetscenter som motstridig, de kallas arbetstagare,
samtidigt som de har varken 16n eller arbetsavtal. Motsittningar dr en
beskrivning av korsdraget inom den verklighet som bdde brukare och
professionella befinner sig i, inom en servicekontext. Vardagsverkligheten

karaktidriseras av osidkerhet och ambivalens. Samma ambivalens mellan

198



individualism och kollektivism, valfrihet och trygghet finns inom
vilfardsstaten (Palola 2011, 285).

Diskussioner pa olika nivder inom Norden (Tessebro et al. 2012; Valvira
2012; Karkulla samkommun boendeplan 2010; Socialstyrelsen i Sverige 2011)
visar pd tendenser att smd boendeenheter ersdtts med allt storre
boendekomplex. = Malsdttningarna  dar  dock  att stoppa  stora
boendekoncentrationer f6r olika grupper av personer som behover sarskilt
stdd tex. &ldringar, rehabiliteringsklienter inom missbrukarvarden och
mentalvarden, bostadslésa och personer med utvecklingsstérning (SHM
2012, 12). Under mina &r som socialarbetare inom omsorgen har jag varit
med om de férdndringar som Tessebro et al. (2012) beskriver som allménna
trender i Norden. P4 1990-talet var storleken p& grupphem 3-4 personer och
nuvarande grupphem &r tva eller tre génger storre, med hyresgéster dnda
upp till 25 personer. Férdndringen motiveras enligt Tessebro et al. (2012) av
ekonomiska orsaker men dven med att det dr ldttare att f& personal,
hyresgésterna kdnner sig mindre ensamma och mer trygga. Samkommunen
ger numera ogidrna service i boendeenheter med 5-6 personer utan
rekommenderar boenden med 10-15 personer inom samma boendeenhet.
Motiveringen till storre boendeenheter anges som ekonomiska. (Kérkulla
samkommun boendeplan 2010, 5.)

Det finns befog for rdadslan att gruppbostdder skulle borja paminna om
institutioner. Trenden gédr under beteckningen reinstitutionalisering eller
transinstitutionalisering. ~ Avinstitutionaliseringen = grundar sig pa
decentralisering, individualisering, integrering, normalisering, valfrihet, 6kat
socialt medborgarskap och ménskliga réttigheter (Teittinen & Kuusterd
2010). Flertalet styrdokument i samband med avinstitutionaliseringen visar
att de ideologiska stillningstaganden har preciserats bland annat da det
gdller inneborden av ett individuellt boende. Praktiken visar dock att trots
malsédttningen om individuellt boende 6kar storleken pd boenden.

Tendenser for institutionsliknande handlingsmonster 6kar dd flera personer
bor inom samma boendekoncentration. For att kunna wutveckla ett
individuellt stod 4dr det viktigt att identifiera dessa institutionella
handlingsménster. Studien ger beldgg for att storleken pa boendet har
betydelse for hur hyresgisterna upplever boendet som individuellt men
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storleken &r inte ensamt avgorande. Personerna i studien dr via sin
omsorgsrelation beroende av personalen for sitt sociala- och fysiska och
psykiska vélbefinnande. Det finns ocksd ett 6msesidigt beroende satillvida
att personalen dr beroende av brukaren for att fa sin inkomst. Storleken pa
verksamhetsenheten dr av betydelse men det avgorande &r personalens
arbetssdtt och hur mycket hyresgdsterna kan styra sina liv. Personalen
uppfattar det som problematiskt, att inom kollektiva serviceenheter ta i
beaktande alla brukares individuella behov och samtidigt balansera mellan
alla brukares réttigheter och individuella olikheter. Mycket i studien tyder pa
att det finns en risk att gruppens behov styr beslut som beror den enskilda
personen. Férutom en mellanhand mellan hyresgéster och andra personer i
personalgruppen uppfattar personalen sig &ven som en mellanhand f6r
andra intressenter sdsom anhoriga, ledningen och kommunen som koper

tjansterna.

5.5 Slutord

Det levda medborgarskapet har olika innebérder for olika personer. En
Oppenhet for varje persons individuella behov behovs inom
ménskobehandlade organisationer. For att leva upp till delaktighet i enlighet
med FN-konventionen (CRDR 2006) kridvs delaktighet som en virdegrund i
de professionellas arbete, som verktyg att utveckla servicen och som en
naturlig del av vardagen som medborgare och som brukare inom en
omsorgspraktik. I ett samhille som gar mot allt mera individualiserade
insatser dr frdgan om vi professionella ar beredda att se som var uppgift att
stiarka brukarens beredskap infér detta och samtidigt paverka strukturerna
sd att personer som alltid kommer att ha svart att f4 sin rost hérd, med
positiva fortecken kan férmedla sitt levda medborgarskap. Avhandlingen
visar att det dr viktigt att beskriva konkreta vardagshéndelser och studera
omstindigheter som paverkar brukarens vardag pa ménga nivder. Det
behtvs mdngprofessionell kunskap och kunskap fran brukarna inom
minskobehandlande organisationer f6r att svara mot den komplexa

vardagen.

I slutskedet av forskningsprocessen trédffade jag Hanna Grandell som ér

erfarenhetstalare inom Steg foér Seg r.f., for att diskutera resultaten av
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avhandlingen. Efter triffen skickade hon sina reflektioner 6ver vilken hjilp

och bemétande av personalen brukaren behover.

Brukare behover hjdlp med:

att ta beslut

att vaga ha en &sikt och sta pa sig, fast andra inte 4r av samma &sikt.
att tanka sjalv

att koncentrera sig

att forsta tid och rum

att bli vdin med sig sjélv och sitt handikapp

att vaga ta risker och gora misstag.

Personalen behover tinka pa:

att sétta sig in i brukarnas situation

att ha tdlamod

att forsta att alla brukare &r olika individer och inte behandla alla lika
utan att stdlla mera krav pa dem som klarar av mera

att vara tydlig och drlig

att ta brukare pa allvar

att tala tydligt, man far vara vanlig men tala inte som de skulle vara
sma bebisar

ndr man far géra det som man &r bra pa sé styrker man hela sig sjélv.
Det géller bara att hitta allas styrkor.

Grandell &r idag n6jd med sig sjdlv men beskriver sin egen vdg som tung.

Hon vill dela med sig av sina erfarenheter for att gora andras vag littare. Min

stravan har varit att fora fram brukarnas erfarenheter och se varlden som de

ser den (Gustavsson 2000, 23). Men som professionell och forskare kan jag

inte ha brukarnas perspektiv, det perspektivet kan endast de sjdlva ha

(Blomberg 2006). Jag avslutar darfor med Grandells reflektioner som vl

sammanfattar avhandlingen.
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Bilaga 1
Brev till medlemmar i brukarrad

Hej du som dr medlem i brukarraden i xxx

Vill du vara med i en forskningsgrupp?
Den hir forskningen giller delaktighet.

Delaktighet kan betyda manga olika saker.

Nir du ar delaktig handlar det om att du far information, du gor beslut
om ditt eget liv och du far service.

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

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

De hiér &r nagra av de fragor som jag hoppas att vi tillsammans kan diskutera.

Vi triffas forsta gdngen 7 juni, 2006 klockan 12.30 pa xxx arbetscenter
da ni har brukarrddens moéte.

Da berittar jag mera om forskningen.

Du kan sedan bestimma om du &r intresserad att vara med i forskningsgruppen.
Ifall du &r intresserad sé skriver vi ett avtal.

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

Mitt namn &r Ann-Marie Lindqyvist.

I vanliga fall jobbar jag som socialkurator pd Omsorgsbyran i Ekenés.
Nu studerar jag vid Helsingfors universitet och skriver mitt slutarbete.

For att jag skall kunna gora en bra forskning behdver jag din hjélp.

Ifall era anhdriga eller intressebevakare ar intresserade att veta mera
sa skriver jag en presentation av mig och om forskningen.

Hilsningar Ann-Marie

Du fér girna ringa tel XXXXXXXX
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Bilaga 2
Brev till foraldrar, anhoriga och intresse-
bevakare

Helsingfors 01.09.06
Jag heter Ann-Marie Lindqvist och jobbar som socialkurator pa Omsorgsbyran i Ekenis.
Jag &r tjénstledig under tiden 01.04.06- 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 gor min licentiatavhandling, dar
professor Synndve Karvinen-Niinikoski fungerar som min handledare.

T licentiatavhandlingen granskar jag hur personer med utvecklingsstorning ér delaktiga i
samhiéllet. Samhillelig delaktighet studeras utifrén ett medborgar- och brukarperspektiv. Jag
beskriver hur vuxna personer med utvecklingsstorning upplever sitt medborgarskap och sin
delaktighet pa den samhilleliga arean fraimst inom arbete. Utifran brukarnas berittelser och
upplevelser beskrivs former av delaktighet samt delaktighetens interna forutsittningar (vilja
och formaga) och externa forutsittningar (tillganglighet och tillfille) inom arbete for personer
med utvecklingsstorning. Som grund for mitt arbete finns lagar och handikappolitiska
program och jag undersdker hur deras malséttningar syns i vardagen. I undersdkningen
intervjuas 5-10 personer som har daglig verksamhet via lag angdende specialomsorger om
utvecklingsstorda, eller sysselsattning/arbetsverksamhet via socialvardslagen.

Medborgarperspektivet syns ocksa i forskningsprocessen genom att en stodgrupp bestdende
av personer med utvecklingsstorning deltar i forskningsprocessen. Som stodgrupp fungerar ett
brukarrad. Stodgruppen hjélper mig att formulera fragor och ger sina synpunkter pa andra
viktiga fragor i undersokningen. Ett avtal gors med alla medlemmar i den brukarraden. I
avtalet framgar tystnadsplikt for medlemmarna i gruppen och fér mig som forskare.
Deltagandet ar frivilligt och kan avslutas nir som helst. Nya avtal skrivs vid behov.

Ledargruppen for Kérkulla samkommun har godként forskningsplanen.
Om Ni 6nskar fraga nagot s ta girna kontakt!

Med vinliga hilsningar
Ann-Marie Lindqvist

Tel xxxxxx ann-marie.lindqvist@helsinki.fi
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Bilaga 3
Frageformular

Datum /
Vill du ha frégor med bilder? 7ja
Vill du fylla i svaren? 7ja
Arbetar du alla dagar pa arbetscenter 0ja
Arbetar du ocksa utanfor arbetscenter 5ja
Hur bor du? 3 ensam 0 sambo
Handlar du mat? 6ja

Ifall du svarat nej,

skulle du vilja handla mat? 3ja
Tycker du om att handla mat? 5 mycket
Hur handlar du mat? 5 jag ensam
Vem bestdimmer var du handlar? 7 jag sjilv

Sammanstillning av svaren fran brukarnas intervjuer

4 nej
4 nej
6 nej
I=obesvarad

5 nej

6 gruppboende 2 med familjen

5 nej
2 nej 1 vet inte S=obesvarad
3 ganska 2 inte alls 1=obesvarad

2 tillsammans med personal 4 personalen handlar

3 tillsammans med personalen 5 personalen bestimmer

(Flera alternativ for samma person beroende av vad som handlas)

Hur lagar du mat? 5 jag sjalv
Hur tvittar du kldder 3 jag sjalv
Hur dammsuger du golven 8 jag sjalv
Hur tvittar du golven? 7 jag sjalv
Hur diskar du? 7 jag sjalv

2 tillsammans med personal
2 tillsammans med personal
2 tillsammans med personal
1 tillsammans med personal

0 tillsammans med personal

4 personalen lagar maten
6 personalen tvittar

1 personalen dammsuger

3 personalen tvittar golven

4 personalen diskar

Ar du n6jd med den hjilp du far? 8ja

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

5 ofta
Onskar du lira dig mera om att skota hemmet? 7 ja
Haller du reda pa tiden? 6 ofta
Hur ér det att anviinda klocka? 8 litt

Hur far du reda pé vad som hénder pa boendet?

Far du veta tillréckligt vad som hénder pa boende?
4ja

Hur far du reda pé vad som hénder pa jobbet?

Far du veta tillrackligt vad som hinder pé jobbet?
8ja

2 nej 1 ganska néjd

0 ibland 4 inte alls 1=obesvarad
3 nej 0 vet inte I=obesvarad
4 ibland 0 inte alls I=obesvarad
3 svart

6 tar sjalv reda pa
1 jag tar reda pd tillsammans med personalen
4 personalen berittar

4 nej 1=obesvarad  l=ganska

4 tar sjdlv reda pa

1 jag tar reda pa tillsammans med personalen
5 personalen berittar

1=obesvarad

1=ér som personal

3 nej
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Liser du tidningar? 8 ofta 3 ibland 0 inte alla
Vet du vad Litt Last &r? 11 ja 0 nej
Brukar du lasa Latt Last? 6ja 5 nej
Anvinder du viggtelefon 4 ofta 1 ibland 6 inte alla
Anvinder du mobiltelefon (kannykka) 6 ofta 0 ibland 5 inte alls
Skriver du textmeddelanden? 3 ofta 1 ibland 7 inte alls

Hur fér du reda pa nyheter i din egen stad, fran Finland eller ute i vérlden?

2 pratarmed 3 gar in pa 6 lyssnar pa

andra internet radio
10 laser 2 hor pa
tidningar talbocker/
taltidningar

Hur far du reda pa vad som hinder pa fritiden?
6 pratar med arbetskamrater

5 pratar med personal

1 foljer schema

3 laser pa anslagstavla
3 laser brev
1=hittar pa sjilv

Hur far du reda pa vad som hinder pa boendet pa ligenhetsboende eller i stodboende?
4 pratar med kamrater 1 ldser pa anslagstavlan

7 pratar med personal 1 laser brev

2 foljer schema 1=obesvarad

Hur far du reda pa vad som hénder pa arbetet?
5 pratar med kamrater
8 pratar med personal
2 foljer schema
1 laser pa anslagstavlan
1 ldser brev
Hur kommer du till arbetet? 0jag
aker buss

7jag
aker taxi

1 jag gér

Funderar du pé din hélsa? 5ja 2 ibland 3 nej

Hur skoter du din hilsa?

Anvinder du dator?

Vill du skriva pa dator?

5 jag motionerar
5 jag dter mediciner

3 ofta

9ja

Har nagon fridgat om du vill ldra dig anviinda dator?

Spelar du pa dator?

Tycker du om att anvinda dator?

Hur sjélvstindigt anvinder du datorn?

3ja
8ja
6 mycket

5 ensam

1 jag dter hélsosamt
7 jag far fysioterapi/jumpa

5 ibland 3 inte alls
0 nej 2 kanske
4 nej 2 minns inte
2 nej 1 kanske

3 ganska mycket 1 inte alls

6 personalen hjalper

6 jag dr inte intresserad

2 jag
cyklar

6 jag vilar

1 jag gor ingenting

2=obesvarade

I=obesvarad



Vem bestdimmer nir du anvinder datorn?

5 jag sjalv bestimmer

2 jag bestammer tillsammans med personalen
3 personalen bestimmer

I=obesvarad

Vill du ldra dig mera om att anvinda dator?
7ja 3 nej 0 vet inte

I=obesvarad

Har du kontakt med véanner? 9 ofta 2 ibland 0 inte alls

Har du kontakt med grannar? 0 ofta 7 ibland 2inte alls

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

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

Har du kontakt med flickvan/pojkvén? 7 ofta 0 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? 5ja 1 nej 5 vet inte

Har du kontakt med intressebevakare? 2 ofta 1 ibland 5 inte alls

Onskar du mera kontakt med vinner? 9ja 1 nej 1 kanske
Onskar du mera kontakt med grannar? 4 ja 4 nej 2 kanske
Onskar du mera kontakt med familj/slikt? 4 ja 3 nej 3 kanske
Onskar du mera kontakt med personal? 6ja 4 nej 1 kanske
Onskar du mera kontakt med flickvin/pojkvin? 6ja 2 nej 2 kanske
Onskar du mera kontakt med socialkurator? 3ja 3 nej 3 kanske
Onskar du mera kontakt med psykolog 2ja 6 nej 3 kanske
Onskar du mera kontakt med intressebevakare 2ja 6 nej 2 kanske
Har du latt att bli bekant med manniskor? 7ja 1 nej 1 kanske

Hur skéter du dina pengar

8 jag sjalv

3 tillsammans med personal

2 personalen skéter tillsammans med intressebevakare

4 intressebevakaren skoter

Vem betalar rakningar?

2 jag sjalv tillsammans med personal

4 personalen skéter tillsammans med intressebevakare

4 intressebevakaren skoter

Ricker dina pengar till 7ja 1 nej 3 vet inte

Har du koll pa vart dina penar gar? 8ja 1 nej 2=obesvarad

Vet du hur stora inkomster du har? 4ja 6 nej 1=obesvarad

Vill du ldra dig mera om pengar? 4ja 6 nej 1=obesvarad

Vad gor du pa fritiden?

Vill du vara hemma? 8 ofta 2 ibland 1 inte alls

Ar du tillsammans med vénner? 6 ofta 4 ibland 1 inte alls

Ar du med din stodperson? 5 ofta 0 ibland 7 inte alls

Om du inte har stddperson for fritiden,

onskar du fa en stédperson? Sja 2 nej

Reser du? 6 ofta 5 ibland 0 inte alls
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Ar du med i fritidsklubben? 4 ofta 1 ibland
Sportar du eller foljer du med
i Tv eller gar pa matcher? 7 ofta 2 ibland
Simmar du? 4 ofta 1 ibland
Gar du pa bio? 2 ofta 5 ibland
Gér du pé teater? 3 ofta 6 ibland
Shoppar du? 5 ofta 3 ibland
Gér du pé restaurang? 3 ofta 6 ibland
Ar du med familjen? 5 ofta 5 ibland
Liser du? 6 ofta 6 ibland
Beséker du biblioteket? 3 ofta 2 ibland
Far du personal eller stddperson med pé fritiden om du behover?

8 ja 3 nej
Ricker pengarna till att gora det du 6nskar pa fritiden?

5ja 2 nej
Har du tyckt om att bli intervjuad? 10 ja 0 nej
Har det varit svéra fragor? 1ja 8 nej

Tack for att du har svarat pa fragorna?

6 inte alls

1 inte alls
6 inte alls
4 inte alls
2 inte alls
1 inte alls
1 inte alls
1 inte alls
0 inte alls
4 inte alls

4 vet inte

1=passliga 1=l6jliga



Bilaga 4
Brev till anhoriga och intressebevakare

Arende: Information om forskningsprojekt

Mitt namn dr Ann-Marie Lindqvist och jag dr doktorand vid Helsingfors universitet.

Jag har en ldng arbetserfarenhet som socialkurator inom Karkulla samkommun.

Ar 2008 gjorde jag en licentiatavhandling om delaktighet for personer med
utvecklingsstorning. Nu skriver jag en doktorsavhandling om medborgarskap.

Syftet med forskningen &r att fa mera kunskap da omsorgstagare gor beslut i vardag.
Denna kunskap dr av betydelse i alla moten da personer ér i behov av stod och hjélp

av andra personer. Som min handledare fungerar professor Ilse Julkunen vid Helsingfors
universitet.

Min forskningsfréga ar:

Hur visar sig forutsittningar och hinder for delaktighet for vuxna personer med
utvecklingsstorning i en omsorgsmiljo?

Karkulla samkommun har gett tillstand att géra forskningen och forskningsplanen ar
likasa godkénd av Etiska radet for bl.a. FDUV.

Det ar frivilligt att delta i forskningen och som forskare skyddar jag allas anonymitet.
Jag kommer varken att ndmna kommun, boende eller namn pé deltagare som ingar i
studien da jag redovisar resultaten. Det insamlade materialet kommer endast att anvidndas

for forskningsdndamal och kommer inte att redovisas for nagon annan.

Om ni har négra fragor far ni gdrna ringa xxxxxx eller kontakta mig pa adress:
ann-marie.lindqvist@helsinki.fi

Karis 12.5.2011
Ann-Marie Lindqvist

Adress XXXXXXXX
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Bilaga 5
Brev till hyresgaster

Hej du som bor pa xxxxx boende
Vill du vara med i en forskning?

Forskningen handlar om hur det &r att vara hyresgést pa ett gruppboende och att bo i en
lagenhet.

Jag vill komma till ditt boende och folja med hur det dr att bo pa xxxx boende.

Jag dr med i allt som hénder pa boendet.

Ibland kan jag vara med pa boendet pd dagen och ibland pa kvillen.

Jag kommer till boendet nu pa sommaren och pa hosten det hér aret 2011.

Forsta gdngen jag kommer sa beréttar jag mera om forskningen.
Jag skriver en bok om hur det dr att bo pa ett boende.

I boken skriver jag inte ditt namn sa att ingen skall kinna igen dig.
Det ar frivilligt att delta.

Jag ber om skilt lov att fa intervjua dig.

Jag ber om skilt lov att fa ldsa dina journal-papper hér pa boendet.

Mitt namn &r Ami Lindqvist.

I vanliga fall jobbar jag som socialkurator pa Omsorgsbyran i Ekens.
Nu studerar jag vid Helsingfors universitet.

For att jag skall kunna gora en bra forskning behover jag din hjélp.

Ifall era anhdriga eller intressebevakare dr intresserade att veta mera
sa skriver jag ett brev och beréttar om forskningen.

Du fér gérna ringa mig tel XXXXXXx

Karis maj 2011

Halsningar Ami Lindqvist
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