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1 Inledning

Den finsksprakiga organisationen for horselnedsatta Kuuloliitto uppskattar att
ca 750 000 finlandare har en horselnedsattning i ndgon form samt att speciellt
bland unga finns risker for att horselnedsattningar ékar (Kuuloliitto 2017).

Aven internationellt 4r horselnedsittning en vanligt forekommande
funktionsnedsattning. Nordiska Radet (2016) gick ut med en rekommendation
till de Nordiska regeringarna gillande horselvardens uppldagg och
uppmadrksammade de vaxande behoven. Varldshilsoorganisationen (WHO 2017)
anser att horselnedsattning dr en av de vanligaste funktionsnedsattningarna i

vastvarlden. (Nordiska Radet 2016; WHO 2017.)

Horselnedsattning dr ingen ovanlig funktionsnedsattning men den ar en osynlig
funktionsnedsattning. Med en osynlig funktionsnedsattning avses en sddan
nedsattning som inte alltid 4r omedelbar uppenbar. Det ar forstaeligt att en 6kad
medvetenhet och forstdelse hos samhillet ligger hogt pa vara nationella
horselorganisationers agenda. Badde hos Kuuloliitto och dess finlandssvenska
motsvarighet Svenska Horselforbundet r.f. (Kuuloliitto 2017; Svenska
Horselférbundet 2017.)

En horselnedsattning kan innebéra stora utmaningar for individen framst genom
den nedsatta formdgan att kommunicera med andra individer. Oférmaga att
kommunicera med sin omgivning kan leda till att individen blir dsidosatt och
hamnar i periferin med frustration, ensamhet och isolation som f6ljd.

(Danermark 2005; WHO 2017.)

Horselnedsattning ar inte bundet till en viss dldersgrupp utan aterfinns hos alla
aldersgrupper i befolkningen. Den aldrande befolkningen i Norden och
aldersrelaterade horselnedsattningar ar faktorer som gor att horselnedsattning
ar allt mer aktuellt. (Nordiska Radet 2016; Kuuloliitto 2017.) I denna studie ar
det dock dldersgruppen unga vuxna som ar av intresse.

Saarinen (2013) lyfter fram normaliseringen av funktionshindrade som
paborjades i Finland pa 1970-talet. Dar efterstravades att funktionshindrade

skall kunna leva som alla utan funktionshinder.



Hos finlandssvenska unga vuxna med horselnedsattning, dit jag sjalv hor, kanner
jag igen fenomenet, vi vill smalta in och vara som alla andra. Fast vi inte ar det.
Jag tror att har finns en rost att hora. Eller snarare, efter alla ar med kamratliga
diskussioner i olika miljoer med andra unga horselnedsatta sa vet jag att det
finns dsikter och behov. Under min tid som studerande har jag sett en avsaknad
av forskning inom dmnet jamfort med andra omraden. Denna studie kan ses som
en stravan till att berika forskningen inom hoérselnedsattning samt belysa dagens

situation for bade brukare och aktorer.

1.1 Forskningsfragor och syfte

I denna praktikforskning har jag valt att fokusera pad de finlandssvenska unga
vuxna med horselnedsattning, med unga vuxna avser jag personer i dldern 18-30
ar. Att horselnedsattning ar ett vanligt forekommande fenomen ar konstaterat,
det jag undersoker ar hur de finlandssvenska horselnedsatta unga vuxna sjilva
ser pa sin situation och vilka stodbehov upplever de att ar viktiga for dem.
Fortsiattningsvis undersoker jag hur utbudet av stéd fér unga vuxna med
horselnedsattning ser ut pa finlandssvenskt hall, jag har valt att avgransa mig till

tredje sektorns verksamhet.

Forskningsfragorna blir saledes:
1) Hur ser finlandssvenska unga horselnedsatta i dldern 18-30 pa sina egna
stédbehov?
2) Hurdant dr utbudet pd finlandssvenskt hdll av stéd fér unga vuxna med

horselnedsdttning?

Den forsta fragan amnar jag undersoka genom en enkatstudie bland malgruppen
for att sedan folja upp det med en intervju med Svenska Horselférbundet r.f. for
att belysa utbudet av tredje sektorns tjanster for unga vuxna horselnedsatta i
Svenskfinland. Intervjufrdgorna har sin grund i det som framkommer ur
enkatsvaren fran malgruppen. Det ar sdledes en metodkombination som

utnyttjas, med bade kvantitativa och kvalitativa data.



Jag foljer linjerna for en materialbaserad innehdllsanalys for att analysera data
som insamlats med speciellt fokus pa att det som kommer fram i

datainsamlingen styr vad forskningen inriktar sig pa (Tuomi & Sarajarvi 2009).

2 Praktikforskning och arbetsmiljon

Praktikforskning blir ett allt mer betydelsefullt satt att forska inom och utveckla
socialt arbete. Praktikforskning tilldelas nagra typiska drag av Satka et al (2005).
Flera aktorer skall fa nytta av forskningsprojektet, alla som deltar i projektet
skall ocksa fa delta i utvecklingen av projektet. Speciellt viktigt for
praktikforskning ar att ta upp marginaliserade gruppers réster och lyfta fram de
som har svart att fa sina roster horda. Praktikforskningen ger en ny dimension
av kunskapsproducering inom socialt arbete vilket mojliggor forsok att utveckla

arbetsplatserna (Satka et al 2005.)

2.1 SAMS

Min praktikforskning sker i samarbete med Samarbetsforbundet kring
funktionshinder r.f. (SAMS) som arbetar for de finlandssvenska riksomfattande
funktionshinderorganisationerna. Till SAMS medlemmar hoér Foérbundet De
Utvecklingsstordas Vil r.f.,, Psykosociala forbundet r.f., Svenska horselférbundet
r.f, Forbundet Finlands Svenska Synskadade r.f. och Finlands Svenska
Handikappférbund r.f. (SAMS 2016.) SAMS har saledes ett brett natverk bland de
finlandssvenska funktionshinderorganisationerna samtidigt som de for en dialog
med olika aktorer inom branschen. Inom min praktikforskning ar det da Svenska

horselforbundet r.f. och dess unga vuxna medlemmar som ar av intresse.

Jag valde att géra min praktikforskning for SAMS och inte direkt for Svenska
Horselforbundet r.f. for att jag har ett flertal olika roller inom Svenska
Horselforbundet r.f. och min roll som forskare kunde bli oklar. Det finns dven
den mojligheten att delar av denna studie speglar andra malgruppers behov och
kan vara givande for de 6vriga medlemmarna i SAMS. Darmed ar SAMS ett, for

mig, tacksamt val att forska for da jag kan halla isar mina roller och har en stark



kanal att dela praktikforskningen genom. Jag hoppas att daven andra an

horselnedsatta finner den anvandbar.

SAMS syfte ar att arbeta for en 6kad jamlikhet i samhallet och full delaktighet for
personer med funktionsnedsattning samt deras ndrstdende inom den
svensksprdkiga befolkningen. Det sker genom verksamhet som mojlighet till
juridiskt ombud, stédpersonsverksamheten fyra betydelsefulla timmar (4BT),
projektet Minoriteter inom Minoriteten (MiM) och genom arlig bidragsutdelning.
(SAMS 2016). Ytterligare samlar och sprider SAMS information och samarbetar

med flera partners inom den sociala sektorn utéver medlemsférbunden.

SAMS ar genom sitt breda och aktiva deltagande inom det finlandssvenska
handikappomradet en bra grundplattform att genomfora studier inom omradet

och kartlagga verksamhetsmal eller malgruppers behov.

2.2 Svenska Horselférbundet

Svenska horselférbundet r.f. grundades genom en sammanslutning av
lokalféreningar for finlandssvenska horselnedsatta. Forbundet arbetar med
lokalféreningarna som grund for verksamheten, det fungerar som en ldnk
emellan lokalféreningarna som idag ar nio till antalet. Utover det arbetar
forbundet for finlandssvenska horselnedsattas intressen och stravar till att
uppmdrksamma allmdnheten och myndigheter pa horselnedsattas behov.

(Svenska Horselforbundet 2017.)

Svenska Horselforbundet ar en central mittpunkt for de svensksprakiga
lokalféreningarna for horselnedsatta i Finland som dr medlemmar i férbundet.
Darmed ar organisationen en aktuell kalla till kunskap fér min praktikforskning

och férbundets anstéllda ar troligen givande som intervjuinformanter.

3 Tidigare forskning & centrala begrepp

[ detta kapitel vidareutvecklas och definieras nagra centrala begrepp for

praktikforskningen for att sedan ga vidare in pa metodiken.



I materialet visade sig sociala kontakter vara vardefulla for malgruppen och
yrkeslivs relaterade fragor som bdde enkdten och gruppintervjun lyfte fram.
Darmed blev det tydligt att en klargorning av vad socialt stéd egentligen ar var
pa sin plats. Aven vad en hérselnedsittning innebir dr relevant men jag har inte
gatt in pa juridiska fragor och rattigheter i arbetslivet trots att det berordes i
materialet for att behalla fokus pa det storsta behovet, socialt stod. Slutligen har
jag kort tittat pd horselnedsattningen inom forskningen. Ursprungstanken var att
forsoka jamfora resultat med andra funktionsnedsittningsgrupper i
Svenskfinland men jag har istallet valt att fokusera pa framtiden och mojligheter

for malgruppen samt aktorer i slutdiskussionen.

Det dr en fundamental mansklig drift att hora hemma ndgonstans och med
nagon. Oavsett om det ar frdgan om pahittade eller verkligare relationer ger
skapandet av dem positiva kdnslor och mistande av relationer ger negativa
kdnslor. (Baumeister & Leary 1995.)

Med en horselnedsdttning innebdr det att individen har svarare att skapa
relationer da kommunikationsformagan &ar nedsatt (Danermark 2005).
Horselnedsatta ar liksom alla andra i behov av att héra hemma med nagon och i
och med sin nedsattning kan det medféra utmaningar att hitta denna nagon. I
enkaten framkom det att socialt stod upplevdes som det mest betydande stodet.
Under praktikforskningen har jag inte tagit fasta pd hur malgruppens sociala
natverk ser ut men avgransar mig enligt definitionen pa socialt stdd i nasta

kapitel.

3.1 Socialt stod

Socialt stod ar ett mangdimensionellt begrepp som kan indelas i tva
huvudkategorier, funktionellt och strukturellt stéd. Det funktionella stodet
genom ett socialt natverk innebar vad personer i nitverket gor for varandra,
hurdant stdd och hurdana resurser individen uppfattar att den far fran
natverket. Det strukturella stodet ar hur natverket dr uppbyggt, hur manga
personer ingdr i natverket, kdnner de varandra och hur ofta individen
interagerar med natverket. (Lepore 2012; Holt-Lunstad & Uchino i Glanz et al
2015, 183-184.)



[ denna forskning ar det framst det funktionella stodet ett socialt natverk
erbjuder som ar av intresse. I natverket kan ingd vanner och familj, personer
individen ar i kontakt med i sitt dagliga liv samt organisationer som Svenska

Horselforbundet.

Thoits (2011) lyfter fram att socialt stod har en direkt och positiv inverkan pa
den psykiska halsan och betonar betydelsen av det upplevda emotionella stodet.
Sarskilt bland unga med en lindrig psykisk ohdlsa har fértidspensioneringarna
okat i Norden (Hultqvist 2015).

Socialt stod ar sdledes i denna forskning det sociala natverk som individen hor
till och som erbjuder stdéd i olika former samt ger individen mojlighet till
valmdende. Ett fungerande socialt natverk ar av speciellt stor betydelse for en
horselnedsatt person som har en nedsatt formdga att kommunicera och kan
behova stodet fran omgivningen for att underlitta sin situation. Vilket dven
poangterades i svaren till enkdtens oppna fragor; personer som forstar vad

horselnedsattningen innebar ar viktiga for malgruppen.

3.2 Horseln som funktionsnedsattning

En horselnedsattning kan ha flera olika orsaker enligt Svenska Horselforbundets
infobroschyr (2011) som vidare listar mdjliga orsaker som f6ljande: tinnitus,
méniéres-sjukdom, otoskleros, aldersbetingad, hyperacusis, fysisk skada,

lakemedel, medfédd samt bullerskada.

Kuuloliitto (2017) konstaterar pa ett allmadnt plan att begreppet horselnedsatt
inkluderar alla personer med en horselnedsattning, fran en mycket lindrig till
dovhet. Ur en social synvinkel syftar begreppet nedsatt horsel pa personer som
kan del vis hora tal och kommunicera med stéd av horapparater och
lappavlasning, de flesta horselnedsatta som deltar i den allmdnna utbildningen
hor till denna grupp (ibid.).

Bland malgruppen unga vuxna med horselnedsattning har de flesta en medfodd
horselnedsattning av varierande grad och har gatt i en vanlig grundskola. De
kommunicerar framst genom talat sprak med tecken som stod och lappavlasning

som stod utover de tekniska hjalpmedlen.



Ett vanligt tekniskt hjdlpmedel forutom hoérapparaten ar t.ex. FM-systemet som
ar ett tradlost system dar det finns en eller flera mikrofoner som skickar det som
sdgs rakt in till horapparaten och underldttar uppfattningen av tal i bullriga

miljoer och pa langre avstand (Phonak 2010).

Horselnedsattning dr en osynlig funktionsnedsittning trots de tekniska
hjalpmedlen som finns med i bilden. Med en osynlig funktionsnedsattning avses
en sddan nedsattning som inte alltid ar omedelbar uppenbar for en utomstaende
person. En informant fran Svenska Horselforbundet lyfter hdar upp vikten av att
personerna sjilva kan sta for sin sak, organisationen arbetar for 6kad synlighet

men med en osynlig nedsdttning ar individens initiativ viktigt.

3.3 Horselnedsattning i forskning

Att hitta studier som berdr unga vuxna med horselnedsattning i Finland har visat
sig vara utmanade, ndgot som noterades i diskussioner med handledaren fran
SAMS. Aven Hietala & Lavikainen (2008) konstaterar det samma och framfor att
manga utmaningar for horselnedsatta darmed blir ouppmarksammade.
Forskningen som finns ar framst koncentrerad runt grupperna barn i tidig

skoldlder och dldre vid pensionsstrecket.

Niemeld (2007) har undersokt vad funktionshindrade och doéva, i dldern 17-34
ar, har for drivkrafter i samband med studier och arbetsliv. Undersokningen
visar att stark sjilvkansla, medvetenhet om egna behov och rattigheter samt
sociala kontakter hor till viktiga personliga resurser for ett problemfritt
studerande for malgruppen. Dock ar personliga resurser inte tillrdckliga om de
sociala och ekonomiska strukturerna inte stoder slutmalet (Niemeld 2007, 66).

Kunskap om sina egna behov och rattigheter ar viktiga dimensioner utéver det
rent sociala stodet for horselnedsatta, vilket dven betonades av informanterna
fran intervjun med Svenska Horselférbundet. Aven om det inte syntes lika tydligt
i enkiten ar arbetslivsfragor ndsta stora omrdde efter socialt stod som

malgruppen upplever att de behdver stéd inom.
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Horselnedsattningen ar en osynlig nedsittning och det medfér inte bara
utmaningar for individen utan ocksd for samhallet. Speciellt gallande
fortidspensioneringar kan horselnedsattningen vara en betydande faktor fastin
individerna sjilva inte ser det sa (Christensen 2006, 41). Vidare diskuterar
Christensen att statliga instanser bor vara lyhorda for foljderna av
horselnedsattning samt att horselnedsatta sjdlva bor acceptera foljderna av sin
nedsatta horsel och inte forminska dem (ibid.).

Aven om Christensens undersékning gjordes med malgruppen 50-64 &riga
danskar ar denna andra dimension av horselnedsattningens osynlighet vard att
notera. Nar de horselnedsatta forminskar betydelsen av sin horselnedsattning
far myndigheter en snedvriden bild av vilka orsakerna kan vara till t.ex.
fortidspensioneringar bland dldre eller psykiskt illamaende bland unga.

Det ar viktigt for horselnedsatta att vaga acceptera foljderna av och de
begransningar funktionsnedsittningen medfor. Det stod som fas genom de
sociala ndtverken kan vara ovarderligt for nyblivna sdvdal som unga
horselnedsatta for att de ska kunna handskas med de utmaningar nedsattningen

medfor.

Funktionsnedsattningsforskningen pa finlandssvenskt hall ar inte riklig och
mentala funktionsnedsattningar tar upp en stor del av det som finns. Darfér har
jag Oppnat upp det lite och anvant material fran o6vriga Norden i

praktikforskningen.

4 Metod

Data har samlats in genom en enkatstudie, online via Google Forms, riktad till
malgruppen och en gruppintervju med aktoren Svenska Horselférbundet r.f.
Enkatsvaren har anvants som grund for intervjufragorna da jag efterstravade att

intervjun skall berora, for malgruppen, relevanta teman.

Processen i en kvalitativ innehadllsanalys inleds med att forskaren bestimmer

vad i materialet som ar intressant och aktuellt for studien, sedan sker en
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genomgang av materialet och de aktuella delarna marks ut och det 6vriga faller
bort. Data delas sedan in i teman och slutligen gor forskaren en sammanfattning
av data. (Tuomi & Sarajarvi 2009; Denscombe 2010.) Har har jag forsokt éverlata
till malgruppen att bestimma vad som ar relevant for dem och byggt vidare pa
det. I den avslutande diskussionen lyfter jag upp de teman som uppkommit
under processen.

Enkdtdatat ar framst kvantitativt men kan kombineras med en kvalitativ
innehadllsanalys da data fran enkiten utgdér grunder for gruppintervjun med
Svenska Horselforbundet. Jag utnyttjar sdledes en metodkombination enligt
Denscombe (2010) da jag anviander bade kvantitativa och kvalitativa data.
Ovriga typiska drag for metodkombination dr fokus pa kopplingen mellan
tillvigagangssatt samt betoning pa praktiska tillvigagangssatt for att losa

forskningsproblem (ibid.).

Kopplingen mellan enkdten och gruppintervjun aterfinns i att malgruppens
behov ar det som rdknas. Utan att veta malgruppens behov kan det bli fel vinkel i
intervjufragorna. Darfor har jag utnyttjat enkdtsvaren som grund for
intervjufragorna, vilket dven informanterna i intervjun upplevde som en bra sak.
Det kan dven konstateras att svaren pa forskningsfragorna ar det som jag sjalv
upplevt som en viktig kugge i denna praktikforskning och har darfér utnyttjat

metodkombination for att forsoka uppna ett resultat som hor bada sidorna.

4.1 Enkatstudie

Praktikforskningen inleddes med en enkat (Bilaga 1) som riktade sig till unga
finlandssvenska vuxna i dldern 18-30 ar. Enkaten skapades i Google Forms och
skickades ut i en privat grupp for malgruppen pa Facebook med 44 medlemmar
och fick totalt tretton svar. Vilket jag bedomer ar tillrackligt dd malgruppen ar
liten och utspridd runt om i Finland och ett bortfall ar att vanta vid
anvandningen av enkdtstudier. Anvandning av enkatstudie gav mig mojlighet att
na flera regioner dn bara Nyland inom tidsramen for forskningsprocessen.

Denscombe (2010) konstaterar att det inte dr nagon storre skillnad pa webb-
baserade och pappersbaserade enkaiter, bada ar lika tillforlitliga. Att utnyttja

internet ar ett tidsmassigt effektivt alternativ for mig. Urvalsramen ar ocksa
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tydlig da det ar fragan om en privat Facebook-grupp vars medlemmar bestar av

forskningens malgrupp.

D3 jag presenterade enkidten som grunden for intervjufragorna mottogs det
positivt av Svenska Horselforbundet och intresset for resultaten var stort trots

att svarsfrekvensen var 1ag i enkaten.

4.2 Intervju

Intervjun med Svenska Horselforbundet r.f. var ursprungligen planerad som en
vanlig forskningsintervju med en respondent men intresset for deltagande var
storre dn vantat sa det blev en gruppintervju med fyra respondenter med kort
varsel. Alla respondenter arbetar for forbundet i olika positioner. Intervjuguiden
(Bilaga 3) forblev oférandrad trots flera informanter. Jag kontaktade férbundet
per telefon och beskrev intervjuupplagget muntligt sa jag skickade inte ut nagot

informationsbrev om intervjun.

Kvale & Brinkmann (2014, 202) lyfter fram att det ar viktigt att en kvalitativ
intervju kan fa utrymme for spontanitet, att den inte ar for valplanerad. Inom
ramarna for spontanitet och flera diskussionsmojligheter var den plotsliga
omstallningen till gruppintervju vilkommen. Jag tror vi berérde omraden som

annars kanske forblivit orérda och fler respondenter gav intervjun ett mervarde.

4.3 Etik

Finlandssvenska horselnedsatta ar en minoritet i minoriteten, cirklarna blir annu
sndvare da det giller endast en viss dldersgrupp. Anonymitet i sd sma kretsar
har jag upplevt som utmanande. Anviandningen av en enkéat online mdjliggjorde
att jag kunde kringgd att gora det overtydligt vem som svarat, vilket hade latt
varit fallet om jag gjort enskilda intervjuer med malgruppen.

Genom att jag utnyttjade Facebook-gruppen som medium foér utskickandet av
enkaten hart jag medvetet uteslutit de horselnedsatta unga som inte ar med i just
den gruppen. Inom tidsramarna for praktikforskningen var det anda en lamplig
l6sning. Dock kan det ha effekten att de som svarat pa enkiten hor till de
aktivare inom malgruppen och medfor det faktum att allas rost inte fatt

mojligheten att bli hord.
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Nar det galler gruppintervjun med Svenska Horselforbundet har jag valt att inte
forsoka gora organisationen anonym, det finns inte tillrackligt med alternativ for
att det skall vara mojligt att dolja organisationen bakom anonymitet. Daremot
stravar jag till att informanterna som deltagit i intervjun skall vara anonyma.
Gruppintervjun berorde inte nagra kansliga eller hemliga saker som maste tas i
speciellt beaktande utan var ganska avslappnad till sin karaktar, vilket kan bero
pa min egen relation till forbundet som gar en tid tillbaka och intervjufragornas

relativt allmdnna uppbyggnad.

Min egen horselnedsattning och min relation till forskningsomradet har figurerat
i mina tankar kring etiken. Jag har strdavat till att inte ha alltfér kraftiga
forutfattade meningar om vad som kan komma upp under datainsamlingen. Det
har varit utmanande, speciellt i borjan, men enkdten erbjod mig ett bra satt att
lata malgruppen tala for sig. Genom att bygga fran enkatsvaren upplever jag att

har gjort sa gott jag kan for att undvika att jag talar for malgruppen.

5 Analys

Har presenteras resultaten fran insamlingsmetoderna, enkdten och intervjun, for

att sedan diskuteras narmare i kapitel 6.

5.1 Enkatsvaren

Totalt svarade tretton personer pa enkdten, flervalsfrdgorna har en nara
hundraprocentig svarsprocent medan de 6ppna fragorna har en svarsprocent pa
ca 50 %. Pa vissa fragor ar det mojligt att valja flera alternativ sa om svaren laggs
pa hog kan resultatet dirmed bli storre dn tretton. Jag gar inte igenom svaren
enligt den numrerade ordningen pa fragan, utan satter in svaren som sa att forst
gar jag igenom de svar som beror respondenterna sjilva och sedan de svar som
ar relaterade till Svenska Horselforbundet. Graferna som anvands nedan ar

automatiskt skapade av Google Forms som jag anvande som enkétbotten.
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5.1.1 Malgruppen

Svarande fordelade sig relativt jamnt konsmassigt med sex man (46,2 %), sex
kvinnor (46,2 %) och ett svar (7,7 %) annan. Aldersférdelningen ar 61,5 % i
aldern 18-24 och 38,5 % i dldern 25-29. 77 % av de svarande ar fran Nyland
eller Osterbotten med ndgra frén 6vriga hall i Finland.

Respondenterna fordelade sig enligt horselnedsattning som nedan:

4 Horselnedsattning (12 responses)

@ Lindrig
@ Medelsvar
& Grav

m @ Other

(Bild 1, egen)

En svarande hade inte deltagit i verksamhet som ordnats for horselnedsatta det
gangna dret 2016 och hade som orsak "har inte haft mojlighet att komma”. De

ovriga fordelade sig enligt ndsta sida:

8 Har du deltagit i verksamhet som ordnats for horselskadade det senaste
aret?

(13 responses)

@® Engang

@ Tva ganger
@ Tre eller flera
@ Nej

(Bild 2, egen)
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Som orsak varfor de deltagit i verksamheten dr "fér gemenskapens skull” (tio
svar) och "for att jag mar bra av det/det gor mig starkare som person” (atta svar)
de vanligaste orsakerna. Nio svarande beskriv den verksamhet de deltagit i som

”"social”, fyra som "yrkesrelaterad” och en som "rehabiliterande”.

Respondenterna upplevde sitt eget stodbehov enligt nedan:

17 Hurdant stod har du mest behov av? (13 responses)

@ Tekniskt, med hjdlpmedel
Inget behov av stéd @ Tolkar, skriv och tecken
3(23.1%) Socialt, umgénge & att |éra dig av

andra i samma situation
@ Inget behov av stod
@ Other

> |

Nastan halften upplever att socialt stod ar det viktiga, intressant ar att tre

(Bild 3, egen)

upplever att de inte har nagra stodbehov alls.

Pa den Oppna fragan 18 dar respondenterna ombads tdnka pa sitt sociala
natverk som stod inkom det sex svar. En ndmnde familjen, tre sina vanner, en
sina horselskadade vanner som “ovarderliga, vi forstar varandra pa ett speciellt
satt” och slutligen en som tog upp vikten av att andra kanner till
horselnedsattningen och vet hur man skall hantera det.

Vanner som kanner till din horselnedsattning sedan tidigare dr mycket viktiga
for mig ocksa. Att umgads med dem ar lattare da de tenderar att ha storre talamod
och humor for missforstdnd dn nya bekantskaper. Humor ar ett vardefullt
verktyg for att hantera pinsamma situationer som uppstatt pa grund av
horselnedsattningen. En internationell bekant konstaterade att: "The worst jokes

about disabilites are probably made by the disabled themselves”.

5.1.2 Malgruppen om Svenska Horselforbundet
Nio av tretton svarande kanner till Svenska Horselforbundet r.f. och tre har
deltagit i forbundets verksamhet det senaste dret, en svarande kdnde inte till

Svenska Horselforbundet. Fem dr medlemmar i lokalféreningar.
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13 Upplever du att SH ordnar tillrdckligt med verksamhet for dig? (171 responses)

® .2
® Delvis
> Nej

(Bild 4, egen)
En klar majoritet av de tillfragade anser att forbundets verksamhet ar tillracklig
eller delvis tillracklig for dem. Vidare uttryckte respondenterna behov for mera
verksamhet enligt nedan:

14 Hurdan verksamhet vill du se mera av? (12 responses)

Rehabilitera. .. 4 (33.3%)

Social 7 (58.3%)
Yrkesrelaterad 5 (41.7%)
Verksamhete... 2(16.7%)
Other|--0 (0%)

0 1 2 3 4 5 6 7
Dar de ofullstandiga orden ar: ”Rehabiliterande” samt “Verksamheten &r

tillracklig”.

Fem respondenter svarade pd den dppna fragan vad de tycker forbundet och
lokalfdreningarna borde satsa pad. "Gemenskap och information” pa olika satt
summerar de fem svaren i ett svar. Aven teknisk information och méjlighet att
prova hjadlpmedel nimndes och stod till barn och unga i skoldlder "da horseln

nog ger lite utmaningar”.
Pad den oppna fragan om de upplever att forbundets verksamhet ar viktig

svarade sju respondenter. Alla svaren ar i stil med "Socialt stéd ar mycket

viktigt” och "Ja, de behdvs.”.
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Overlag i enkitsvaren har socialt stéd varit det stora omradet som upplevts
viktigt, med arbetslivsfragor som foljande. Forbundets verksamhet ses som
mycket vardefull trots att fa faktiskt hade deltagit i den. Jag tanker sjalv pa
forbundet som en viktig punkt att samlas runt, genom den organisationen och
dess lokalforeningar kan horselnedsatta hdlla kontakten med varandra och
aktivera sig om de vill. De sociala tillfillen jag varit pa dar horselnedsatta ar i
majoritet har varit mycket inkluderande, det ar uppfriskande att fa umgas med

andra som vet och forstar vad nedsattningen innebar.

5.2 Gruppintervjun

Intervjun ar Oppet strukturerad med tolv huvudfrdgor som har potentiella
uppfoljningsfragor under sig. Intervjun ar inte begrdnsad till detta utan
ytterligare uppfdljningar skedde under intervjuférloppet, jag noterade att jag
sparade en del uppfoljningsfragor till slutet fastin de berodrdes tidigare i
intervjun. Sjilva intervjun ar 48 minuter 27 sekunder lang och inbegriper fyra
informanter plus mig sjalv och genomfdérdes pa Svenska Horselférbundets

kontor.

Forsta fragan gillande hur forbundet arbetar fick ocksd det langsta enskilda
svaret som berorde kdrnomraden for forbundet. Genom att férbundet arbetar for
horselnedsattas intressen tillsammans med sina medlemsféreningar ser de sig
sjdlva som en brukar- och intresseorganisation.

"Y: ... ddrfér blir vi ju en pd de sdtte en brukar och en intresseorganisation. Som vi e i stort

sett en som fér drenden vidare, inte bara nerdt och uppdt utan sd till sidan kan vi sdga...”

Forbundet stravar till att fora vidare drenden till allmdnheten for att féorebygga
okunskap samt till beslutsfattare for att fa en forandring till stand. Utover
intressebevakningen och informationsspridningen kom kurser som arrangeras
av forbundet wupp samt det internationella samarbetet inklusive

utvecklingsprojektet i Bolivia upp som centrala omraden for forbundet.

"Y: ... men inte glomma den viktigaste biten dd vi pratar om vdr organisation som finns for

att det dr féreningarna som finns...”
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Inom medlemsféreningarna ar det framst de dldre i pensionsdldern som ar
aktiva enligt forbundet. Som orsak till det tinker de att gruppen dldre ar storre
och soker sig till miljéer dir de kan hora jamfort med yngre som har mycket
annat i sitt livsskede och kanske inte hinner eller orkar soka sig till
medlemsforeningarna. Ett undantag dr medlemsforeningen Horselskadade i
Arbetslivet (HiA) som ar valdigt aktiva enligt forbundet. Har hade det kanske
funnits mojlighet for en uppféljande intervju med HiA men det var inte mojligt

inom tidsramarna for forskningsprocessen.

Under diskussionen om det finns Ovriga aktorer inom omradet for
horselnedsatta finlandssvenskar visar det sig att forbundet dr ensamt om att se
till de vuxna med horselnedsattnings behov. Vilket de forsoker se till genom
kursverksamheten. Dock har det visat sig utmanade att fa unga vuxna att delta i
kurserna, dar gar tankarna till det faktum att kurserna ordnas sallan och latt
gloms bort bland malgruppen da intervallen blir langa. Pa fragan hur de nar ut
till malgruppen konstateras det att det ar framst fran mun till mun, genom

"djungeltrumman”, det sker men ocksa via nétet.

"Z: Vi har ndgra aktiva unga som vi anvdnder som kontaktpersoner via facebookgrupper

fdr informationen vidare.”

Arbetslivsfragor och sociala sammankomster, som cafétraffar, finns med i
planerna for framtiden gallande unga vuxna. Inom arbetslivet anser forbundet
att det finns ett behov av kunskap, att veta vad man som horselnedsatt har ratt
att krava. De podngterar behovet av stdd och rad fran personer som upplevt
situationen att vara ny i arbetslivet till de som ar nya eller pa vag in i arbetslivet.

Det kan ga sa att man kdmpar pa och branner ut sig sjalv som ny.

»”

Y: ... Istdllet for att komma o sdga att ja krdver det hdr fér att kunna orka med mitt jobb

bdttre. Sa det hdr att hora av andra for att fd dendd styrkan i sig sjdlv o sjdlvfétroende.”

Det som existerar ar frivilliga, av forbundet utbildade, horselradgivare som

arbetar lokalt med medlemsforeningarna. Men deras utbildning ar framst
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teknisk och det finns utrymme for att ta in arbetslivsfragor och en gnutta juridik
i den utbildningen for att ge dem mojlighet att stoda sin omgivning pa andra satt
an bara tekniskt. En informant konstaterar att i och med att hérselnedsattningen
ar en osynlig funktionsnedsattning ar det mycket fast i individen sjalv att fora
fram sin sak, men att forbundet arbetar for att 6ka kunskapen och stéda sina

medlemmar.

Det som dock genast kom upp i diskussioner om framtiden ar de pagdende

forandringarna, speciellt FN-konventionen diskuterades i ett par omgangar.

"Y: ... Vi lever ju i ett samhdlle som hdller pa och férdndrar alla strukturer. Det kommer att
innebdra mycket férdndringar och arbete for oss i mdnga former. De andra dr FN-
konventionen som ratificerades som kommer att innebdra mycke saker vi mdste se éver

och fundera pd hur vi ska jobba med den.”

Aven om unga vuxna med horselnedsittning sjilva sag socialt stod som det
primara behovet gav intervjun med forbundet en sammankoppling fran det till
arbetslivsfragor. Det dr tva stora teman som framkommit i datainsamlingen,

socialt stod och arbetslivsfragor och de hanger ihop pa flera satt.

6 Diskussion

Genom enkdtstudien framkom det att malgruppen unga vuxna med
horselnedsattning ser socialt stod som det viktigaste stodet for dem. Nar det
resultatet lades som botten fér en gruppintervju med aktéren Svenska
Horselforbundet r.f. ledde det till diskussion runt horselnedsattning i arbetslivet
och vilka mojligheter forbundet har att ge malgruppen verktyg och kunskap
gallande detta. Speciellt vad du som horselnedsatt har ratt till pa din arbetsplats
for att underlatta arbetet upplevdes av forbundet som viktig information att fa ut
for att forebygga negativa foljder som stress och utbrandhet. Da dven stod i
arbetslivsfragor ar det ndsta efter socialt stod i upplevd viktighet hos

malgruppen blir de stora teman som géller "socialt stdd” och "arbetslivsfragor”.
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Nar det galler socialt stod har jag sjalv fatt enormt mycket ut av att fa umgas med
andra i min egen situation. Manga osynliga barridrer har jag 6verkommit genom
att fa mojlighet att bara vara med en grupp dar alla har samma behov i samma
alder, ndgot som jag har insett forst i efterhand. Det har hjalpt mig vixa och vaga
mera som individ. Jag hoppas att de mojligheterna fortsatter finnas dar for
kommande generationer, en ungdomstraff har och dar ar guld vard for de som
deltar dven om de ér fa.

Aven det att forbundet ar aktivt internationellt ser jag som véardefullt, det ar
nagot som kan attrahera dagens unga och fa dem att aktivera sig i en global varld

dar det lokala kanske inte ar tillrackligt lockande.

Det faktum att forbundet anvander sig av aktiva personer i malgruppen som
informatorer till de 6vriga i malgruppen ar en positiv sak. Men det finns kanske
hiar en risk for att informationen inte nar tillrdckligt langt genom
djungeltrumman och en satsning pa effektivare marknadsforing via t.ex.
hemsidan kunde vara en mojlighet for att rada bot pa de ldga deltagarantalen och
oka intresset for verksamheten. Den verksamhet som férbundet arrangerar
upplevs som viktig av malgruppen men endast ett fatal av de svarande i enkaten
hade deltagit i verksamheten. Det sistndmnda ar ett fenomen som &aven

Holmberg (2016) stotte pa i sin praktikforskning for SAMS.

Svenska Horselférbundets verksamhet har framst kretsat kring barn i
forskoledlder och genom medlemsforeningarna for de dldre. En annan aktor
erbjuder aterkommande sommarlager for barn och unga upp till 18 ar, lager jag
sjalv deltagit i varje sommar sen jag var sju ar gammal och idag ar ansvarig
ledare for. Det finns dock en lucka vad giller regelbunden verksamhet for unga
vuxna fran forbundets hall. Att tata till det halet finns pa agendan hos féorbundet

och flera evenemang riktade till malgruppen ar planerade under varens gang.

Har kommer ocksd bollen tillbaka till malgruppen att aktivt framfora till
forbundet vilken verksamhet de vill se och kan tidnka sig att delta i. Kanske en
social aspekt i arbetslivsfragor som kurs utover de juridiska delarna kunde vara

lockande. Malgruppen kdnner dock overlag, enligt enkdten, att stodet ar
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tillrackligt, redan det faktum att det kdnns sa ar kritiskt enligt Thoits (2011) for
att forebygga ohalsa. Men de svarande hor ocksa till de mer aktiva i malgruppen
och det finns risk for att situationen kan se annorlunda ut om man ser bredare
pa malgruppen. Det finns en risk for att ohorda roster faller igenom natet och
marginaliseras. Kanske en arlig enkat riktad till unga vuxna om deras behov via
hemsidan kunde vara ett méjligt satt for forbundet och de unga vuxna att féra en

kontinuerlig dialog, varfor néja sig med okej om det kunde vara battre?

Forbundet har flera mojligheter att forbattra utbudet av stod till unga vuxna och
har kunskap som kan vara mycket vardefull for malgruppen. En stor mojlighet ar
de frivilliga horselradgivarna. Genom att inkludera arbetslivsrattigheter och
socialt stdd i horselradgivarnas utbildning kan forbundet ge horselradgivarnas
moijligheter att hjdlpa lokalt och i enskilda fall enligt behov pa eget bevdg inom
andra omraden dn de rent tekniska. Sjilv ser jag ocksd en utbildning inom
arbetslivsfragor som mer lockande an hur olika hjadlpmedel fungerar.

Genom sitt medlemskap i SAMS har forbundet tillgang till bl.a. de jurister SAMS
har och kan utnyttja deras kunnande for att fa fram relevant information som
kan formedlas till malgruppen genom kurser eller broschyrer online. SAMS
natverk och den insyn det erbjuder i andra organisationer ar siakerligen givande
for forbundet da det kan ge idéer om hur verksamheten kan forbattras eller vad
som bar undvikas.

Ytterligare genom forbundets breda medl.emsregister kan det finnas mojlighet
att fa till stdnd en verksamhet som baserar sig pa att dela erfarenheter mellan
aldersgrupper och forebygga att samma misstag begds om och om igen. Denna
sista tanke finns med i lagerverksamheten sedan ndgra ar och har finns det

sdkerligen erfarenheter och resurser att dela.

6.1 Avslutande tankar

Ett gemensamt verktyg, for bade organisationer och individer, som ar
hogaktuellt nu dr FN-konventionen for funktionsnedsattas rattigheter (FN 2017)
som Finland ratificerade 12.5 2016. Det ar nagot som erbjuder stora mojligheter

att fa forandringar och forbattringar till stand dar behovet finns for det. Jag har
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valt att inte gd ndrmare in pa vad konventionen innebar och hur den tillimpas da

det ar en komplex utlaggning i sig.

[ diskussionen med forbundet om rattigheter som hoérselnedsatt kom FN-
konventionen for funktionsnedsattas rattigheter snabbt in som framtidens
melodi. Det ger organisationer och individer ett konkret verktyg att anvdnda i sin

stravan efter ett mer tillgangligt samhalle men férutsatter ett nytankande.

"Y: ... 84 att ddrfér tror jag att den kommer att bli en positiv utveckling att dndra vdrt sdtt
att tdnka pd och att jobba. S om du kommer om fem dr o frdga kan ja bdttre sdga vad

som hdnde...”

Det ar nagot for forskningen om ndgra ar att studera hur verktygen
konventionen medfért har fungerat i praktiken, det finns ldnder dar
konventionen ar bara luft och vackra ord. Vi far hoppas att Finland inte sallar sig
till den raden av lander, att hdnderna som anvander verktygen lyckas skapa ett

mer tillgangligt samhalle for oss alla.

De finlandssvenska funktionsnedsattningsorganisationerna har en vardefull
gemensam plattform fardig, i och med SAMS, att driva drenden pd genom FN-
konventionen. Det dterstar att se om de lyckas enas bakom gemensamma
arenden sa att de far tillracklig tyngd och nar in bland de forbattringsforslag
konventionens granskande kommitté kommer att ge Finlands politiska ledning.

Jag hoppas att SAMS ar medveten om att deras medlemmar star infor

forandringar och har mojlighet att stoda dem i utvecklingen.
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Bilagor

Bilaga 1: Enkdten
Enkaten har en lite annorlunda layout online men fragorna och alternativen ar

de samma.

1 Bakgrundsinfo
1) Koén:]Jagar: 1) Kvinna 2) Man 3) Annan
2) Alder: Jag ar 1) 18-24 2) 25-29 3) 30+
3) Region: Jag bor i 1) Nyland 2) Osterbotten 3) Aland 4) Aboland 5) Annan,
var?

4) Jag har en hurdan horselnedsattning 1) Lindrig 2) Medelsvar 3) Grav

2 Om horsel
1) Anvander inte horapparat eller CI
2) Anvander horapparat
3) Anvander CI
4) Anvander bade horapparat och CI

3 Anvander du andra hjalpmedel utéver horapparat/CI
1) Ja
2) Ibland
3) Nej

4 Anvander du teckensprak?
1) Ja
2) Ibland
3) Nej

5 Har du deltagit i verksamhet som ordnats for horselskadade det senaste aret?
1) Engang
2) Tva ganger
3) Treeller flera
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4) Nej

6 Om du deltagit, varfor deltog du?
1) For gemenskapens skull
2) For attlara mig nagot
3) For attjag mar bra av det/gor mig starkare som person
4) For att lara kdnna nya personer med horselnedsattning

5) Annan, vad?

7a Hurdan inriktning hade verksamheten du deltagit i?
1) Rehabiliterande
2) Social
3) Yrkesrelaterad
4) Annan, vad?

7b Om du inte deltagit, varfor inte?

8 Om Svenska Horselférbundet rf
1) Kaénner till Svenska Horselférbundet rf 1) Ja 2) Nej
2) Ar medlem i en lokalférening 1) Ja 2) Nej
3) Har deltagit i forbundets verksamhet det senaste aret 1) Ja 2) Nej

a. Hur manga ganger om "ja”?

9 Upplever du att forbundet ordnar tillrackligt med verksamhet for dig?
1) Ja
2) Delvis
3) Nej

10 Hurdan verksamhet vill du se mera av?
1) Rehabiliterande
2) Social
3) Yrkesrelaterad
4) Annan, vad?

5) Verksamheten ar tillracklig
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11 Vad tycker du att forbundet och/eller lokalféreningarna borde satsa pa?

12 Upplever du att forbundet och/eller lokalféreningarnas verksamhet ar viktig?

Varfor, varfor inte?

13 Hurdant st6d har du mest behov av?
1) Tekniskt, med hjalpmedel
2) Tolkar, skriv och tecken
3) Socialt, umgange & att lara dig av andra i samma situation
4) Inget behov av stod

5) Annan, vad?

14 Om du tanker pa ditt sociala natverk som ett stod, vem/vad ar ett speciellt

viktigt st6d?

Tack for ditt deltagande!

Ndgot annat du vill saga?

Bilaga 2: Enkdtbrev
Hur ser behovet av stod ut hos personer med horselnedsattning i dlder 18-30

samt vad anser de om utbudet av verksamhet?

Bollar indikerar bara ett mdjligt svar och rutor betyder flera svarsalternativ
moijliga. "Other"” star for annat, dar kan du skriva ett eget svar om inget alternativ

passar.
Dina svar ar anonyma och kommer inte att anvandas utanfér min

praktikforskning. Din medverkan hjalper mig studera behovet och mojligheter

for unga vuxna med horselnedsattning. Enkaten bestar av 18 fragor.
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Bilaga 3: Intervjuguide
Allmant
1 Hur arbetar Svenska Horselférbundet rf som organisation?
- Medlemsforeningarna, ndgon aldersgrupp som ar sarskilt aktiv?
- Arrangerar SH egna evenemang, hurdana?
- Hur ofta?
- Nagon sarskild malgrupp?

- Folj upp projekt. Nagot riktat till unga vuxna?

2 Ovriga aktérer inom tredje sektorn for finlandssvenska hérselnedsatta?
- Samarbete?

- Olika regioner/aldersgrupper?

Verksamheten

3 I enkdten upplevde manga svarande att er verksamhet ar viktig och att den
behdvs. Dock hade endast ett par hade deltagit i er verksamhet ar 2016. Vad tror
ni om det?

- Hur na ut till malgruppen?

4 Hurdan verksamhet satsar ni pa?

- Nagon ny verksamhet som uppkommit eller ska komma?

5 ”"Det ar viktigt att traffas och pdminnas om att man inte ar ensam. Samt for att
fa kraft att orka fortsatta framfora sina 6nskemal”. [ enkdten framkom att det
storsta behovet ar socialt stod.

- Hur ser forbundets mojligheter att arrangera rent sociala evenemang ut?

- Ligger den rollen hos medlemsféreningarna/andra aktorer?’

6 Majoriteten av de svarande upplevde att den verksamhet ni arrangerar ar
tillracklig eller delvis sd. Dock framkom det utdver ett behov av socialt ocksa
yrkesrelaterad verksamhet. Har ni ndgon yrkesrelaterad verksamhet, stod for
arbetande horselnedsatta?

- Hur ser den ut? Projekt arbetsgladje
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- Vilka dar de omraden som stodbehovet ar stort inom yrkeslivet?
- Vad kan man krava som horselnedsatt?
7 Tekniska hjdlpmedel kom fram i enkaten. Erbjuder ni dylika?
Erbjuder ni information och handledning i anvandningen av tekniska

hjalpmedel?

Annat
8 Soker sig personer till forbundet/medlemsféreningarna efter stod pa eget
bevag?

- Finns det en mojlighet till det?
9 Om ni tdnker pa dvriga funktionshinderorganisationer i Svenskfinland. Ser
verksamheten likadan ut som er?

- Ar deras medlemmars stodbehov liknande som era?

10 Informationsspridning, arbetar ni med det?

Hur?

11 Vad tror ni dr utmaningarna for férbundet i framtiden?

12 Ndgot annat ni vill tillagga?

Tack!
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