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Abstrakt

Detta examensarbete handlar om sjélvbestimmande och delaktighet hos personer med
intellektuell funktionsnedséttning. For personer med intellektuell funktionsnedséttning &r

sjalvbestimmande och delaktighet ingen sjilvklarhet.

Syftet med detta examensarbete ar att studera sjalvbestdmmande och delaktighet hos personer
med intellektuell funktionsnedsattning. Syftet ar ocksa att oka forstaelse for hur
sjalvbestammande fungerar i praktiken, ur personalens perspektiv. Fragestéallningarna for att
beskriva detta var 1. Hur bemdter man ratten till sjdlvbestammande och delaktighet hos
personer med intellektuell funktionsnedsattning? 2. Hur kunde man utveckla mojligheten till
sjdlvbestdmmande och delaktighet for en person med intellektuell funktionsnedsattning? Jag
gjorde en kvalitativ studie med intervjuer. Jag valde att intervjua 5 personer som arbetar pa
gruppboende for personer med intellektuell funktionsnedsattning. Informanterna var i olika
aldrar med olika lang arbetserfarenhet. Jag gjorde en kvalitativ innehéllsanalys av det insamlade

materialet. Som teoretisk utgadngspunkt anvandes Katie Erikssons lidande.

I resultatet framkom det hur viktigt det 4&r med stod och samtal och att vardaren har en viktig
roll. Det framkom &ven att bristen pa stodpersoner och personalbrist begransar mdojligheten till

delaktighet och sjdlvbestimmande.

Sprak: Svenska Nyckelord: Intellektuell funktionsnedsittning, sjdlvbestimmande,
delaktighet




BACHELOR’S THESIS

Author: Josefine Loflund
Degree Programme: Nurse, Vaasa
Supervisor(s): Anita Wikberg

Title: Self-determination and participation of persons with intellectual disabilities

Date 02.10.2019  Number of pages 32 Appendices 3

Abstract
This thesis is about self-determination and participation of people with intellectual disabilities.

For people with intellectual disabilities, self-determination and participation are not obvious.

The purpose of this thesis is to study self-determination and participation of persons with
intellectual disabilities. The purpose is also to increase understanding of how self-determination
works in practice, from the staff's perspective. The questions to describe this were 1. How do
you approach the right to self-determination and participation in people with intellectual
disabilities? 2. How could one develop the possibility of self-determination and participation
for a person with intellectual disabilities? I did a qualitative study with interviews. | chose to
interview 5 people working in different homes for people with intellectual disabilities. The
informants were of different ages with different long working experience. | did a qualitative
content analysis of the collected material. Katie Eriksson's suffering was used as a theoretical
starting point.

The result showed how important it is with support and conversation and that the caregiver has
an important role. It was also found that the lack of support staff and staff shortage limits the

possibility of participation and self-determination.

Language: Swedish Key words: Intellectual disability, self-determination, participation
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1. Inledning

For de flesta av oss ar sjalvbestammande nagot som vi tar for givet. Vi véljer exempelvis sjalva
vad vi skall ha for klader pa oss, vad vi skall ata till frukost och vem vi umgas med. Det finns
dock regler som bor foljas, regler som géller alla manniskor. FOr en person med intellektuell
funktionsnedséttning kan dessa, for oss sjalvklara saker bli begrénsade eftersom en del har
svarigheter med att sjalv bedoma behovet av stod de behdver samt konsekvenserna av val som

fas.

Idag hér man manga begrepp som funktionshindrad, personer med funktionsnedséttning,
utvecklingsstorning och funktionsvariation. Begreppen har andrat i takt med manniskosynen
och idag foredrar man att anvanda sig av funktionsnedsattning eller person med

funktionsnedsattning, och da oftast intellektuell funktionsnedsattning.

Sjalvbestdammande &r en rattighet. Alla manniskor skall ha ratt till integritet, personlig frihet
samt likabehandling. Delaktighet &r ocksa en viktig del for manniskans valmaende, det innebéar
att man ar med och paverkar och far ta del av det som erbjuds. For vanliga manniskor kan det
vara en sjélvklarhet att sjalv bestamma saker i vardagen, som till exempel vad man skall &ta,

vad man skall ha pa sig for klader eller vem man skall umgas med (Gotthard, 2007, s. 101).

| halso- och sjukvardslagen fran ar 2011 &r syftet att strava efter forbattring gallande klientens
stallning och detta gors genom att lata klienten sjalv valja vardplats samt att alla skall ha lika
tillgang till service (Kaski, Manninen, Pihko, 2012, 306). Delaktighet och deltagande skall dock
inte forvaxlas, en person kan delta vid sitt vardplaneringsmote men inte vara aktivt delaktig. Da
kan man gora personen mera delaktig genom att stélla fragor direkt till personen och forsékra
sig om att personen forstar. Ar det sd att personen inte sjalv kan prata finns det manga

hjalpmedel att ta till for att kommunicera béattre (socialstyrelsen).



Jag har valt att studera sjalvbestdmmande och delaktighet hos personer med intellektuell
funktionsnedséttning eftersom det ar aktuellt idag i och med den nya FN konventionen, dar man
lyfter upp sjalvbestdammande och delaktighet hos personer med funktionsnedsattning. Det som
intresserar ar aven hur det tillampas i praktiken, ett av malen med FN:s konvention ar att arbeta
forebyggande genom att handleda och diskutera med klienten istéllet for att ta till
begransningsatgarder. En viktig del i omvardnaden av personer med intellektuell
funktionsnedséttning ar att uppmuntra till att ta egna val, exempelvis enkla val som finns i
vardagen samt att lata personen uttrycka sig och finnas dar for att stoda och handleda (Institutet

for hadlsa och valfard).

Jag har sjélv jobbat med personer med intellektuell funktionsnedsattning i flera ar och fatt upp
ett intresse for att studera sjalvbestimmanderédtten och delaktighet for personer med

funktionsnedsattning.

2. Bakgrund

| bakgrunden kommer jag ta upp vad funktionsnedsattning innebér samt vilka olika grader det
finns av funktionsnedsattning. Jag har valt att berdtta mera om intellektuell, fysisk och
neuropsykiatrisk funktionsnedsattning. Det forandrade synsattet kring personer med
funktionsnedséattning kommer &ven att behandlas.

Till den teoretiska bakgrunden har jag valt att anvanda mig av kéllor som bdcker och internet
for att fa fram material om funktionsnedsattning, delaktighet och sjalvbestammande. | arbetet
framkommer dven vetenskapliga artiklar som jag sokt pa databaser som Google Scholar,
Cinahl och EBSCO.



2.1 Funktionsnedséttning

Alla kommer néstan dagligen i kontakt med personer som har en eller annan form av
funktionsnedsattning, en funktionsnedsattning kan vara allt fran lindrig till grav. En person kan
ocksa ha flera funktionsnedséattningar och dessa tillsammans kan ge stora konsekvenser fér hans
eller hennes liv. Det syns inte alltid utat att man har en funktionsnedsattning. Det finns olika
grad av funktionsnedsattningar, skadorna kan vara medfédda eller uppkomma tidigt eller
uppkomma senare vid olycka eller sjukdom i livet. Begreppet funktionshinder &r en anpassning
till WHO:s definition av handikapp. Dar skiljer dom pa skada, funktionsnedsattning eller
funktionshinder och handikapp. Personer med samma funktionsnedséttning kan vara mycket
olika funktionshindrade beroende pa boendemiljo, socialt umgange och levnadssituation i
ovrigt. Idag anvéands begrepp som endera anknyter till den funktionsnedsattning som personen
har, till exempel intellektuell funktionsnedséttning, rérelsehinder eller hér ihop med orsaken
till  funktionsnedsattningen, exempelvis  utvecklingsstorning eller CP-skada. En
funktionsnedsattning ar ingen sjukdom, utan ett livslangt tillstand, ett funktionshinder, som gor

personen funktionshindrad i olika situationer och sammanhang (Gotthard, 2007, s. 9 - 11).

I en studie (Laursen, Plos & Ivarsson, 2009) var syftet att studera vilken kunskap och utveckling
av kompetens som behdvs for att varda vuxna med intellektuella funktionsnedsattningar sett
fran vardarens perspektiv. Deltagarna i studien bestod av 10 vardare med olika utbildningar,
sex av dem hade utbildning med inriktning pa personer med funktionsnedsattning medan resten
var underskoterskor eller inte hade nagon utbildning inom vard. Vardarna hade mellan 1 - 36
ars erfarenhet. Deltagarna var anstéallda inom olika LSS-boenden i sodra Sverige. Resultatet av
studien blev att deltagarna hade svart att satta ord pa vilka kompetenser deras yrke kréaver, nagot
som betonades var att vara empatisk och lyhérd samt ha en humanistisk manniskosyn. Andra
personliga egenskaper som framkom var att vara lugn, bestamd och stresstalig. Vikten av
teoretiska kunskaper framkom &ven, att ha kunskap om olika funktionsnedsattningar,
psykologi, psykiatri osv. Det skulle bredda kunskapen om att forsta varfor personerna beter sig
och uppfor sig pa olika satt samt att kunna hantera dessa situationer. Kommunikationen handlar
om att kunna vara lyhord och forsta personens satt att uttrycka sig, tolka det som personen vill
sdga via kroppssprak eller via tecken. Deltagarna menade att for att kunna utveckla sin
kompetens bér man ha ett eget intresse, engagemang och vilja att utvecklas, man bor &ven vara
dppen och positiv till forandringar. Vikten av att ha samma mal i personalgruppen, samt tydliga

handlingsplaner ar en vag mot kunskapsutveckling. Stod fran chefer och kollegor ansags vara



viktigt, aven diskussioner med arbetsgruppen dar man far nya idéer och perspektiv. Annat
viktigt for att utveckla yrkeskompetensen var organiserat arbete, vilka resurser som finns till

hands samt handledning.

2.1.1 FOréndrat synsatt

Synen pa personer med funktionsnedsattning har verkligen gjort framsteg under de senaste aren.
Det var under mitten av 1800-talet som man boérjade uppmdarksamma personer med
funktionsnedséattning i samhéllet. Manniskor hade en humanistisk installning vilket gjorde att
man hjalpte personer med funktionsnedséttningar eller utvecklingsstorning. Man byggde &ven
vardhem och personerna med funktionsnedsattningar kom ut i samhallet. Dock varade det inte
lange eftersom i bdrjan av 1900 talet blev installningen en helt annan. Pa grund av att de
utvecklingsstorda inte klarade sig s bra ute i samhallet och rasbiologin uppstod blev samhéllets
uppgift istallet att skydda samhallet mot personerna med utvecklingsstérning. Inte tvartom.
Man byggde stérre vardinstitutioner dar man holl dem ”gémda”. En vindning var i slutet av
andra varldskriget, da uppstod ett mera pedagogiskt synsatt och rasbiologiska asikter avtog.
Dérefter utvecklades omsorgen, nya lagar for personer med funktionsnedséattningar uppstod och
integreringen skedde. Personer med funktionshinder har idag manga réattigheter och

lagordningar att sta pa och utvecklingen gar annu framat (Gotthard, 2007, s. 37 - 43).

2.1.2 Olika grad av funktionsnedséattning

Graden av intellektuell funktionsnedsattning hos personer som har utvecklingsstrning kan
kategoriseras i tre nivaer: lindrig, mattlig och grav funktionsnedsattning. Uppdelningen bestams
av omfattningen pa intellektuella funktionsnedsattningar. Hos en person med grav
utvecklingsstorning ar den intellektuella formagan valdigt begransad. Det innebér att personen
upplever sin tillvaro har och nu. Personen kan inte forestélla sig nagot som skall handa eller har
héant. Personen saknar tal, eller anvander enstaka ord och forstar inte tal. Personen kan kanna
igen manniskor men har svarigheter med att forestélla sig dem om dom inte ar narvarande. En
person med mattlig utvecklingsstérning forstar tal och kan tala lite sjalv. Det ar svart att forsta
ord som inte ar tydliga eller att f6lja med i samtal da manga talar samtidigt. Symboler och bilder

ar bra hjalpmedel och personen kan forestilla sig sadant som hen varit med om. Lindrig



utvecklingsstorning betyder att personen behdver oftast mera tid for att lara sig nya saker och
tankeverksamheten gar langsamt. Dessa olika grader av utvecklingsstorningar bedéms med
tester av psykolog och lé&kare. Psykiska storningar ar vanligt hos personer med
utvecklingsstorning. Forskning som finns tyder pa att manga av de skador som orsakar
utvecklingsstorningar ger ocksa upphov till psykiska sjukdomar. En forklaring kan ocksa vara
att den som vaxer upp och har en intellektuell funktionsnedsattning tvingas uppleva manga
svarigheter i livet som i senare livet kan leda till psykiska problem. Personerna kan kéanna sig
annorlunda an de andra och de kan bli frustrerande och kénna sig otillrackliga (Gotthard, 2007,
s. 57 - 58).

2.1.3 Intellektuell funktionsnedsattning

En intellektuell funktionsnedsattning innebar begransningar i personens tankande, i ett sétt pa
vilket vi lar in all information, bearbetar den och sedan anvénder den i olika situationer. Idag
anvands ordet intellektuell funktionsnedsattning som det samma som utvecklingsstérning men
det kan ocksa galla med forvarvad hjarnskada och med vissa neuropsykiatriska diagnoser
(Gotthard, 2007, s.44).

| en studie (Jansen, Van der Putten & Vlaskamp, 2013) var syftet att studera vilka stéd som
upplevs viktiga for foraldrar till barn med svara intellektuella — och flerfunktionshinder.
Metoden de anvinde sig av en blankett ’the Measure of Processes of care” som 100 fordldrar
fyllde i och poéngen raknades i form av skalor. Man anvénde &ven icke-parametriska tester for
att se skillnader i kon, alder, vilka funktionshinder, vilken typ av tjanster som anvéandes samt
hur lange man anvant sig av tjansten och foraldrarnas kon och engagemang i anvandning av
tjanster. Resultatet visade att fordldrarna var generellt néjda med tjansterna och stodet de fick
och resultatet pavisade aven att foraldrar till yngre barn gav betydligt hogre betyg an foraldrar
till barn i alder 17 och aldre. Slutsatsen av forskningen var att majoriteten av foraldrarna till
barn med svara intellektuella — och flerfunktionshinder var néjda med stodet de fick till sina

barn medan en minoritet tyckte att de inte fick det stod de behdvde for sina barn.



2.1.4 Fysisk funktionsnedsattning

Rorelsehinder eller ocksa motoriska funktionsnedsattningarna hor till de vanligare handikapp
orsakerna. Funktionsnedséattningar kan ha sin orsak i skador i centrala nervsystemet, medfodda
missbildningar i armar och ben &r vanliga. Rorelsehinder kan vara i olika grad och paverkar
personens vardagsliv olika. Diagnoser som hor till fysiska funktionsnedséttningar ar bl.a. CP
(cerebral pares), ryggmargsbrack, synskador, horselskada och flerfunktionshinder. Att ha ett
multihandikapp innebédr att man har flera funktionshinder. Det ena funktionshindret far
konsekvenser for hur man hanterar det andra och forstarker varandra (S6derman & Nordlund
2010).

2.1.5 Neuropsykiatrisk funktionsnedsattning

En funktionsnedsattning som mest paverkar beteendet och personlighetsutvecklingen benamns
neuropsykiatrisk funktionsnedsattning. | begreppet neuropsykiatrisk ingar diagnoser som
autism, ADHD/ADD, Tourettes och Aspbergers syndrom. Dessa funktionsnedsattningar
faststélls genom en rad observationer av en persons beteende i olika miljoer, observationerna
gors av psykologer och lakare. Personer med autism har stora brister i formaga att 6msesidigt
fungera i socialt samspel med andra manniskor. Personerna kan ocksd svar begransning i
Omsesidig kommunikation. Aspberger syndrom hor till de vanligare diagnoserna inom
neuropsykiatriska funktionsnedsattningar. Dessa personer har omfattande svarigheter i socialt
samspel, ett stelt kroppssprak och klumpig motorik. Personer med aspbergers syndrom har
speciella intressen som oftast ligger i ett litet omrade, t.ex. tidtabeller eller geografi. Personer
som har svarigheter med inlarning, koncentration och tydligt dveraktiva har diagnosen ADHD
(attention deficit hyperactivity discorder). Personerna har svart att vanta, kontrollera kanslor
och humér (Gotthard, 2007, s. 63 - 68).

2.2 Sjalvbestammande och delaktighet

For en person med funktionsnedsattning ar det viktigt att fa kanna att man ar delaktig samt har
ratt att sjalv fa bestamma i den man det gar. Att vara delaktig i samhallet &r ganska begréansat
for personer med funktionsnedséttningar, det har dock blivit battre ute i offentligheten med

praktiska saker som t.ex. att det finns ramper, hiss och automatiska dorrar (Gotthard, 2007,



105). | Europeiska unionens handikapp strategi 2010-2020 diskuterar man delaktighet. Annu
idag finns det manga hinder fér personer med funktionsnedsattningar att vara delaktiga och
utdva sina grundlaggande réttigheter. Dessa rattigheter kan innebéra var man vill bo, hur man
vill rora sig, ha arbete eller tillgang till olika idrotts och kulturverksamheter. EU kommissionen
har gjort upp en verksamhetsplan for hur man skall ta bort dessa hinder for manskliga rattigheter
samt forbattra tillgangen till idrott och kulturverksamheter vilket man gér genom att skapa t.ex.

idrottsevenemang for personer med funktionshinder (EU:s handikapp strategi, 2010-2020).

Sjalvbestammande for en person med funktionshinder kan innebéara att sjalv fa valja vilka
klader man vill ha pa sig, eller vad man ater till frukost. Det kan dven betyda man har rétt till
sin egen asikt. Nar det kommer till sjalvbestammanderatten for personen med funktionshinder
kan det aven finnas vissa begransningar, personal eller anhdriga skall handleda och stoda
personen som behdver ha stod till sjalvbestimmande. Det kan innebara att man gor det konkret
for personen och gor det forstaeligt. 2016 tradde Lagen om sjalvbestammande for personer med
funktionshinder i kraft (Forbundet De Utvecklingsstordas Vél, 2017).

Sjalvbestammande &r en rattighet for ménniskan. 1 FN:s konvention om réttigheter for personer
med funktionsnedséttning som publicerades 10 juni 2016 ar tyngdpunkten att personer med
funktionsnedsattning skall fa delta fullt ut i samhallet. Det betonas dven att man alltid bér hora
personen i fraga gallande beslut som skall fattas. Syftet med konventionen ar att personer med
funktionsnedséttning skall ha ratt till ett sjalvstandigt liv samt att respektera deras inre vérde

(Social- och hélsovardsministeriet, 2016).

2.2.1 Sjélvstandighet

Det ségs att for att en manniska skall kunna utvecklas behdvs en sjalvbild och sjalvkansla. Om
man marker att man klarar det man vill pa egenhand starks sjalvstandigheten och samtidigt far
man en okad sjalvkansla och motivation. For personer med kognitiva och intellektuella
funktionsnedsattningar kan det behdvas olika hjalpmedel till 6kad sjélvstandighet, t.ex. en
personlig almanacka eller en klocka. Annat som hor till sjalvstandigheten kan vara formagan
att kunna forflytta sig i olika grad, det kan handla om att forflytta sig fran en stol till séngen

eller att kunna ta sig hemifran till en buss. Ar man exempelvis rullstolsburen kan det vara svart



att anvanda kollektiv trafik eller rora sig pa offentliga platser dar det inte finns automatiska
dorroppnare (Gotthard, 2017, s. 103 - 105).

2.2.2 Diskriminering

I diskrimineringslagen sager man att syftet &r att forebygga diskriminering gora réttssakerheten
mera effektiv for dom som blir utsatt for diskriminering. | lagens sags aven att man ej far
diskriminera nagon pa grund av alder, religion, nationalitet, sexuell laggning,
funktionsnedséttning osv. Man skall inte blanda ihop sérbehandling och diskriminering,
sarbehandlingen maste ha grund i lag och ha ett bra syfte (justitieministeriet).

Diskriminering kan definieras som en oréttvis behandling, att en person har behandlats olika i

en situation som gar att jamfdra och det pa grund utav personliga egenskaper.

Diskriminering ar krankande och forbudet mot diskriminering kan dven grundas i grundlagen

och strafflagen (Diskriminering ombudsmannen).

2.3 Bemotande

I arbeten som handlar om att stédja och hjalpa méanniskor maste man som personal forhalla sig
pa ett satt att det man gor uppfattas som ett stod. Det kan vara fraga om att klara en vardag, det
dagliga livet, att fa hjalp att fa sitt liv sd som man vill ha det. For att ett sadant stod skall fungera,
kravs en émsesidighet av fortroende och respekt och den som far hjalpen maste kanna att det
finns tillit till hjalparen som i sin tur forstar och accepterar den enskildes behov och énskemal.
Man brukar tala om forhallningssétt i arbetet, det ar ett professionellt forhallningssatt som
skapar accepterande och stodjande klimat kring den person som man hjélper. Ett professionellt
forhallningssatt kraver kunskap, erfarenhet och formaga av inlevelse samt en livssyn som sager

att alla manniskor &r lika mycket varda och har samma méjlighet att utvecklas (Gotthard, 2007).

I en familj dar barn har funktionsnedsattningar ar bemotandet och kontakten med professionella
en viktig del. Ofta kan det uppsta storningar eller konflikter mellan féraldrarna och de

professionella. Respekt &r A och O vid bemotandet av fordldrarna, personalen skall finnas dar



for att de rad och stod. Foraldrarna kanner oftast sitt barn béast, det &r dom som ar experter och
har erfarenheter vilket man som professionell bor respektera (Soderman & Nordlund, 2010).

2.3.1 Ett gott bemdtande

FDUV ér en intresseorganisation vars mal ar frihet, delaktighet, utveckling och valmajligheter
for alla, d&ven dom som behover stod i vardagen. FDUV é&r for personer med intellektuell
funktionsnedséttning i Svenskfinland. Ett av deras projekt under 2016 — 2018 har varit Mer &n
ord, dér de har sammanstéllt hur ett besked om ett barns diagnos borde ges till féréldrarna samt
vilket stod de borde fa darefter. De har samlat in foraldrars erfarenheter och dven samarbetat
med sakkunniga som arbetar inom omradet. Resultatet blev en hemsida fér de som jobbar med
omradet eller for anhériga. FDUV:s rekommendationer om hur ett gott bemétande bor vara
bestar av att satta familjen i fokus, det skall finnas tillrackligt mycket tid for familjen att samtala
med nagon och ha chans att stalla fragor och detta skall ske i en trygg miljé och helst skall
diskussionerna ske dga mot 0ga. Respekt ar viktigt och den andra punkten pa listan ar att
respektera barnet och foréldrarna, diagnosen skall inte definiera barnet och man skall alltid
benamna barnet med deras namn. Man maste dven komma ihag att alla &r olika, aven fast man
har samma diagnos. Man skall prata med féraldrarna pa deras modersmal och aven se till
eventuelle kulturer. Nar foraldrarna far besked om barnets diagnos kan det fa olika reaktioner,
exempelvis sorg, oro, stress och chock och det ar viktigt att man respekterar deras satt att
reagera. Man skall ge hopp till foraldrarna och ge en realistisk bild av situationen, aven férsoka
hitta ndgot positivt. Kommunikationen ar viktig och man skall kommunicera empatiskt och inte
anvanda stdamplande ord. Det kan ta tid for foraldrarna att ta in informationen, man bor vara
lyhord for familjens maende. Det &r viktigt att man anvéander ett sprak som foréaldrarna forstar,
man skall fokusera pa nuet vilket innebar att man ger den information som &r viktigt just da.

Det ar aven viktigt att ge information om stéd som finns (Mer &n ord, 2016 - 2018).

Eftersom familjer som har barn med funktionshinder ofta har en ndra kontakt med flera
manniskor samt myndigheter och professionella &r det viktigt att de kanner att de far stod och

rad och att samarbetet fungerar som det ska (S6derman & Nordlund, 2010).
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2.4 Kommunikation

Det finns olika hjalpmedel som hjélper personer att kommunicera och som gor vardagen lattare.
Till hjalpmedel hor bl.a. symboler, man framstéller ord som symboler eller med en bild. Med
symboler kan personen forsta det man sager samt att hen sjalv kan forklara och beratta genom
att anvanda bilder och symboler. Nackdelen med symboler ar att det ar s& abstrakt, det ar svart
att t.ex. beskriva kanslor. Teckensprak ar ocksa en typ av kommunikation, man kan anvanda
endast teckensprak eller sa kan man anvanda teckenspraket som stod samtidigt om man berattar
nagot for att forstarka det man séger eller sa att personen lattare skall forsta vad man séager.
Pictogrambilder ar svartvita bilder som ar valdigt enkla och som symboliserar olika saker. Ett
kort kan t.ex. symbolisera hist” eller ”stdda” (Gotthard, 2007, s. 88 - 95).

Det gar att kommunicera pa olika satt med de hjalpmedel som finns, man kan gora ett val genom
att peka pa det man menar, om man exempelvis har flera bilder eller symboler sa kan personen
peka. Man kan da anvanda sig av en kommunikationstavla eller en mapp dar det finns olika
bilder sa far personen bladdra och peka pa det hen vill uttrycka. Om man inte anvander pekning
kan man anvanda sig av blicken eller en laserpenna. Det krdver att man har en annan person
som bladdrar i mappen och att den andra fastnar med blicken pa sitt val. Den som assisterar kan
ocksa lasa orden hogt och personen med funktionsnedsattning kan visa en gest nar hen hor
ordet. Bildkommunikation kan aven ske med hjélp av enstaka nyckelord som man sedan satter
ihop och bildar ett meddelande. Detta kraver att samtalspartnern &r sprakligt begavad och kan
tolka meddelandet (FOrbundet Utvecklingsstorning).

Kommunikation dr A och O nér det kommer till en god relation, kommunikation ar aven en
forutsattning foér méanniskans utveckling. Genom kommunikation kan man férmedla kanslor
och behov. Om man har skador i hjarnan kan det innebéara att man har problem med spraket,
t.ex. réstavvikelser, svarigheter att formulera ord och styra munnens rorelser. En stor del av var
kommunikation sker genom kroppssprak, det ger en forstarkning och betonar det man sager.
Det kan finnas storningar i formagan att kunna kommunicera, personer med fysiska och
psykiska funktionsnedsattningar kan ha svarigheter med att visa kroppssprak, eller personer
med synskador gor att man inte kan tyda kroppsspraket och mimiken. Personer med gravare
funktionsnedséattning kan ha svart att uttrycka sig, svart med kommunikation och sprak samt

svart att forsta orden. Det finns olika hjalpmedel och stod som man kan anvanda sig av som
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kommunikationsmetod. Det mest kéanda ar teckensprak vilket anvands flitigt av horselskadade.
Som vilket sprak som helst skiljer sig aven teckenspraket fran land till land, vilket ar nagot
manga inte vet. Teckensprak ar aven en kommunikationsmetod som anvands av personer med
funktionsnedsattningar som inte ar horselskadade, da anvands det som stod till det talade
spraket (Gotthard, 2007, s. 85 - 88).

2.5 Stodformer

| en studie gjord av Douma, J.C.H, Dekker, M.C., Koot, H.M. som publicerades 2006 i
tidningen Journal of Intellectual Disability Research ville man ta reda pa vilka olika stéd som
foraldrar till barn med funktionsnedsattningar behdvde och hur dom fick behoven uppfyllda.
Studien genomfdrdes genom ett urval av 745 ungdomar i aldern 10 — 24 ar och deras foraldrar,
ungdomarna hade olika grad av intellektuella funktionsnedsattningar. Resultatet blev att de
flesta foraldrar behovde stod vardhem, mentalvard, ndgon att prata med eller ndgot sa enkelt
som information. Storsta delen av foraldrarna tyckte att stodet att prata med nagon var det
viktigaste och efter kom behovet av foréldraledighet. Foréldrar till barn med fysisk
funktionsnedséttning upplevde att de var i behov av stéd som mera praktisk hjalp, aktiviteter
for barnet samt hjalpvard. Det framkom aven att de foraldrar som var i behov av mera hjalp

fick stodet de behovde oftare an de foraldrar som var i mindre behov av stod.

Att ha ett barn med funktionsnedsattning kan vara utmanande nar det kommer till den
byrakratiska delen eftersom servicesystemet kan vara svart att forsta sig pa. Det ar viktigt att
foraldrarna far den information och det stéd som dom behdver. | studien ovan framkom det att
fordldrarnas storsta behov av stdd dr ndgon att prata med, “ett véanligt 6ra”. Det finns olika
organisationer som erbjuder exempelvis familjestodjare och dom &r till for just familjer som
vill ha ndgon att prata med eller behdéver stod och rad. Familjestodaren har egna erfarenheter
och har sjalv levt med en person med funktionsnedsattning (Forbundet De Utvecklingsstordas
Val).

I lagen om service och stod pa grund av handikapp framkommer det att det ar kommunens

ansvar att borja utreda behovet och ordna service inom sju vardagar efter forsta kontakten.
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Beslutet angaende stodatgarder skall goras senast tre manader efter framforandet av service
(Kaski, Manninen & Pihko, 2012).

2.5.1 Boendets betydelse

Det finns olika boendeformer for personer med funktionsnedséattningar beroende pa hur mycket
stdd som behovs. Det finns gruppboende for dem som behdver mera stdd i vardagen och de
som behéver mindre stéd kan bo pa egen hand och fa hjélp av hemtjanst. Nar personen bor pa
gruppboende blir integriteten och det egna livet mera begrénsat. Det positiva med att bo i en
gruppbostad ar gemenskapen med andra ménniskor, det &r dock inte alla som trivs i det att ha
manniskor kring sig sa mycket. En annan fordel med att bo pa ett gruppboende &r att det alltid
finns hjalp att tillga, det finns personal i narheten vilket kan bidra till en trygghet for personen
med funktionsnedsattning. Ofta & omgivningen anpassad vilket gor att man kan réra sig som
man vill och behdver. FOr de personer med funktionshinder som klarar sig mera sjalvstandigt
kan det finnas egna lagenheter att tillga, dessa ar dnda tillhorande till gruppbostaden men &nda
mera sjalvstandig (Gotthard, 2007, s. 108 — 112).

Ofta forsoker man varda och uppfostra barnen med utvecklingsstérning hemma med hjalp av
olika stodatgarder tills barnet natt vuxen alder och kan forberedas att flytta till ett gruppboende
alternativt egen lagenhet. Stodatgarderna kan innebara vardhjalp i hemmet, stddundervisning,
rehabilitering, dagvard samt arrangera sa att narstaendevardaren ibland far vila och ta semester
for att orka (Kaski, Manninen & Pihko, 2012, s. 180).

Personalen pa ett boende bor alltid tanka att utgangspunkten for alla beslut som tas gallande
personen ar personens egna 6nskemal och egen vilja. Personalen har &ven nagot som heter
omvardnadsansvar vilket innebar att man ibland behdéver hindra personen fran att gora ett val
om det innebar stor fara for personen. Detta kan da rdknas som att man inkraktar pa
sjalvbestammanderatten, men man kan inte lata personen gora vad som helst om det utgor en
fara eller stéller till med nagot pa annat satt. Som personal pa ett gruppboende &r man dar for
att handleda och omvarda, vilket betyder att man kan handleda personen till vissa beslut eller
val. Man bér dven komma ihag att nar man arbetar i andra manniskors hem ar det viktigt att

man inte gar in och styr och stéller for mycket utan man har kunskap om hur personen vill ha
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det i sitt hem och vad det anvands som. FOr vissa personer med funktionsnedsattningar kan
dagarna latt fyllas av flera olika aktiviteter som t.ex. olika terapier, dagcenter och sociala
grupptraffar vilket innebar att hemmet ofta ar ett stdlle som betyder vila och avkoppling
(S6derman & Nordlund, 2010, s. 215 — 216).

2.5.2 Dagverksamhet

Arbete eller daglig sysselsattning ar nagot som &r vardefullt for alla manniskor, vare sig man
har ett funktionshinder eller inte. Fér personer med funktionshinder &r arbetet nagot som &r
mycket betydelsefullt vid rehabilitering samt habilitering. Arbete ger en sociala relationer samt
en identitet och en kénsla av att man betyder nagot. Det ar viktigt med rutiner och daglig
verksamhet &r en viktig del i det (Gotthard, 2007, s. 139 - 140).

Ofta ar dagverksamheterna en del av specialomsorgen vilket betyder att personerna &r klienter
och far sjukpension. De flesta personer med lindrig funktionsnedsattning utfor sin
dagverksamhet pa dagcenter dar arbetsuppgifterna oftast bestar av underleverantorsuppgifter
for olika industrier inom trd, metall eller somnadsarbete. De far en arbetsersattning pa upp till

12 euro per dag (Forbundet De utvecklingsstordas Val).

Som personal pa en daglig verksamhet fungerar man som en handledare. Till personalens
professionalitet hor att kanna gruppen och se och forstd individerna. Personer med
funktionshinder ar ofta valdigt olika och fungerar pa olika satt beroende pa diagnos och
personlighet. Darfor bor man se till att nar man ger information att alla mottagare forstar och
kan ta in det. Det kan uppsta manga situationer pa en daglig verksamhet, vissa personer gillar
narhet mer an andra vilket kan bidra till konflikter bland klienterna (S6derman & Nordlund,
2010, s. 216).

2.5.3 Personlig assistans

For en person med grav funktionsnedsattning kan aven personlig assistans bli aktuellt. Det

innebar att man har en eller flera personer som hjélper en med vardagliga sysslor, sadant som
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man skulle klara av om det inte hindrades av funktionsnedsattningen. Hur mycket hjalp man
behdver ar beroende pa hur gravt funktionshinder man har. Personlig assistans ar &ven ett
hjalpmedel som gor det mojligt att personen med funktionsnedséattning far ett mera sjalvstandigt
liv (Institutet for halsa och valfard,2017). Bestammelser om hur personlig assistans beviljas
finns i Handikappservicelagen. Personlig assistans kan utforas i de dagliga sysslorna, i skola
eller arbete, i uppratthallande av sociala kontakter eller vid aktiviteter under fritiden. Det &r
kommunens uppgift att ordna assistans och det skall dom gora genom att ersétta olika kostnader

som kommer av att anlita en assistent (finlex, 1987/380).

2.5.4 Stodpersonsverksamhet

En stddperson kan vara en slags ledsagare, en van eller kontakt i samhéllet. Att ha en
stodperson kan innebéra att det finns nagon att hitta pa olika aktiviteter med, som t.ex. att ga
pa kafé, utdva nagon motionsform, ga pa loppis eller bio osv. En del kanske bara vill ha
nagon att prata med. Hur ofta man traffar sin stodperson &r olika, nagon kanske vill traffas en
gang i veckan medan for ndgon annan racker det med en gang i manaden (Forbundet De
utvecklingsstordas Val). Att ha en stodperson kan vara valdigt vardefullt for manga, det ger
en mening i vardagen och det kan vara hojdpunkten pa veckan att fa ga och tréaffa sin
stddperson. Att ha en stédperson bidrar &ven till delaktighet i samhéllet.

3. Lidandet

Lidandet kranker manniskans vérdighet, och att krdnka manniskans vardighet &r att
astadkomma lidande (Eriksson, 1994, s. 38).

| detta examensarbete har jag valt att anvédnda mig av Katie Erikssons teori om lidande som
teoretisk utgangspunkt. Varfor jag valde just denna &r for att jag ville se om brist pa

sjalvbestéammande och delaktighet kan leda till lidande.
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3.1. Att lida

Man brukar beskriva lidandet som en kamp mellan det goda och det onda. Att lida innebar oftast
en kamp. Att lida ar en del i manniskans liv, liv och déd samt lidande och lust & motsatser som

utgor en karna i manniskans liv. (Eriksson, 1994, s. 9,26)

Lidandets drama ér ett lidande i varden som handlar om de upplevda férvantningarna nar man

ingar i ett manskligt mote eller vardrelation. Lidandets drama bestar av tre akter:

1. Lidandets bekraftelse
2. Sjalva lidandet

3. Végen fran lidandet, forsoningen

(Eriksson, 1994, 5.50)

3.2. VVardlidande

Eriksson (1994) delar in lidande i tre olika kategorier, sjukdomslidande, vardlidande samt
livslidande. | detta arbete har jag valt att ga narmare in pa vardlidande eftersom
sjdlvbestammande och delaktighet har att géra med vardandet. Det finns olika typer av
vardlidande, alla méanniskor som nagon gang har utsatts for lidande pa grund av varden eller
utebliven vard upplever det individuellt. Eriksson (1994) sammanfattar vardlidandet i olika
kategorier, dessa kategorier ar krankning av patientens vardighet, maktutévning, férdémelse
och straff samt utebliven vard (Eriksson, 1994, s. 81-82).

Den vanligaste formen av vardlidande &r att patienten kanner sig krankt. Genom att kranka
patientens vardighet tar man ifran mojligheten att for patienten vara en manniska. Krankning
av manniskans vardighet kan ske exempelvis genom att man som vardare inte ser manniskan
eller ger hen plats. Alla har vi som manniska samma varde och véardighet, dock har vi alla en

egen uppfattning om sin egen véardighet (Eriksson, 1994, 82).
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3.3 Sjukdomslidande

Sjukdomslidande &r det lidande som kan upplevas vad sjukdom och behandling. Alla vet vi att
sjukdom som tillfor smérta &r en vanlig orsak till lidande men séllan pratar man om det sjalsliga
och andliga lidandet som tillfors av sjukdom. Det kliniska lidandet &r ndgot som &r uppenbart
for vardpersonal och som en féljd av sjukdomen i sig. Sjukdomslidande kan delas in i olika
kategorier, dessa kategorier ar kroppslig smarta och sjélsligt och andligt lidande. Kroppslig
smarta ar ofta forknippat med sjukdomen och dess behandling, smartan blir ett lidande for
manniskan. Nar méanniskan har ett stort kroppsligt lidande féaster den storsta uppméarksamheten
vid den. Sjalsligt lidande ar manniskans upplevelser av fornedring, skam och skuld som
manniskan har i relation till sin sjukdom. Sjélsligt lidande kan vara personens egna erfarenheter,
eller uppsta till foljd av fordémande fran vardpersonalen eller sociala sammanhang. (Eriksson,
1994,s5. 78 -79.)

Lazare (1992) skiljer mellan skam och férnedring. Skam &r en k&nsla som manniskan har medan
fornedring ar situationsbundet och i forhallande till andra. Manga olika uttryck &r ocksa
fornedrande, i detta sammanhang har ldnge benamningar pa personer med intellektuell
funktionsnedsattning varit fornedrande. Det forekommer att man stamplar personer pa grund
av avvikande beteende. Det finns dven situationer inom varden dar patientens anhoriga har ett
lidande som &r svarare an patientens egna lidande. De anhdriga ar egentligen ocksa patienter
som behover vard och stdd, att anhoriga lider gor att anhoriga ej kan lida med patienten. For

den anhoriga kan detta ge kanslor som skam och fortvivlan. (Eriksson, 1994, s. 80.)

3.4 Livslidande

Livslidande &r det lidande som har att géra med att leva och att vara ménniska. Att ha en
sjukdom och vara patient drabbar hela livssituationen. Eriksson menar att ndr en manniska
drabbas av sjukdom och ohélsa rubbar det manniskans invanda liv och man kan uppleva en
kansla av att livet tas ifran en plotsligt. Livslidande kan ha flera innebdrder, bland annat en
ké&nsla av att man forlorar mojligheten till ett socialt liv och sociala uppdrag. (Eriksson, 1994,
s. 88.)
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Lidandet kan lindras genom att skapa en vardkultur, déar patienten kanner sig respekterad,
valkommen och vardad. Det &r latt att man missar sma detaljer som kan vara vardefulla for en
patient som ar beroende av en vardare. Eriksson menar att enkla saker som att erbjuda deodorant
eller att kamma haret, eller att patienten far borsta tanderna och haret kan vara valdigt
betydelsefullt for patienten och gor att hen ké&nner sig vérdefull. Genom att patienten ar
informerad och delaktig i fragor som géller en sjalv, kan lindra patientens oro och angslan.
(Eriksson, 1994, s. 90, 92.)

4. Lagstiftning

Det finns nagra lagar som bestyrker det har med sjalvbestammanderatt hos funktionshindrade.
Halso- och sjukvardslagen fran 2011 ar en lag vars syfte ar att uppratthalla och framja
befolkningens halsa och valfard, men dven funktionsférmaga och sociala trygghet. Syftet var
aven att skillnaderna gallande halsan hos befolkningsgrupper skulle minska. Man stravar dven
till att forbattra klientens stallning, detta genom att lata klienten sjalv bestamma vardplats samt

att forbattra kvaliteten av varden och patientsakerheten (Kaski, Manninen & Pihko, 2012)

Lagen om service och stod pa grund av handikapp har som syfte att framja forutsattningarna
for personer med handikapp att vara jamstallda medlemmar av samhéllet samt att forebygga
hinder som kan komma med handikappet. | 3 § kan man lasa om vem det & som har ansvaret
att ordna stod och tjanster, det & kommunernas ansvar. | lagen framkommer dven vad som
géller med dagverksamhet, personlig assistans, ekonomiska stdd osv. Utredning av stddbehovet
och service skall inledas senaste den sjunde dagen efter att de handikappade eller dennes
anhoriga tagit kontakt med kommunen. Beslutet skall sedan fattas utan befogat dréjsmal och
det inom 3 manader efter att man sokt om service och stéd. Det ar kommunen som sorjer for
den offentliga servicen for handikappade, de skall beakta vilket stod och service som behovs.
(Finlex, 1987/380).

Lagen angaende specialomsorger om utvecklingsstérda ar en lag som varit i kraft sedan 1978.

Lagen innehaller detaljerade riktlinjer om organiseringen av funktionshindrade. | lagen finns
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aven bestammelser om specialomsorg for personer som har en medfodd sjukdom eller som fatt
en sjukdom i utvecklingsaldern och som storts i sin utveckling, och att dessa personer ej far
stod i nagon annan lag att fa det stod de behdver. Specialomsorgernas syfte &r att hjalpa
personen med funktionsnedsattning att klara sig i det dagliga livet, anpassa sig i samhéllet, att
sjalvstandigt fortjana sitt uppehalle och bli forsékrad med vard och omsorg som hen behover.
(Finlex, 1977/519.)

5. Syfte & fragestallningar

Syftet med mitt arbete ar att beskriva sjalvbestdammande och delaktighet hos personer med
intellektuell funktionsnedsattning. Syftet dr ocksa att 6ka forstaelse for hur sjalvbestammande

fungerar i praktiken, ur personalens perspektiv.
Mina fragestallningar i arbetet ar:

1. Hur bemdter man rétten till sjalvbestdammande och delaktighet hos personer med
intellektuell funktionsnedséttning?
2. Hur kunde man utveckla mojligheten till sjalvbestimmande och delaktighet fér en

person med intellektuell funktionsnedséattning?

6. Metod & tillvagagangssatt

Jag har valt att anvanda mig av intervjuer som datainsamlingsmetod eftersom det passade bra
for mitt arbete med tanke pa att jag vill fa fram respondenternas egna erfarenheter och
upplevelser samt att resultatet blir bredare. Intervjuerna var semi-strukturerade eftersom
fragorna var fardigt bestamda och jag stallde alla fragor at alla respondenter. Jag valde sedan
att stalla foljdfragor utifran vad respondenten svarade. Respondenterna var vardpersonal pa
gruppboenden for personer med funktionsnedséattningar. Fragorna var strukturerade och gjorda
ordagrant i forvdg men behdvde inte tas i en skild ordning, vilket gor att man kan anpassa sig
till vad respondenten berattar och vad som kommer upp under intervjuns gang (Henricson,
2017, s. 145).
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Nar mina intervjufragor var fardiga testade jag dem genom att provintervjua. Dels for att jag
skulle fa kanna pa hur det var att intervjua men ocksa for att se hur langt tid det skulle ta och
om jag behovde andra nagon av fragorna. Efter provintervjun tyckte jag att tiden var rimlig och
fragorna kandes bra, sa jag andrade inte pa fragorna. Platsen for intervjun valde jag tillsammans

med respondenten. Intervjuerna spelades in och darefter transkriberades till skrift.

6.1 Kvalitativ metod

Jag valde att gora kvalitativa intervjuer som datainsamlingsmetod till detta examensarbete.
Intervjun var semistrukturerad, jag hade forberedda fragor och kunde aven utveckla dem med
foljdfragor. Intervjuer ar en bra metod for insamling av kvalitativa data, det &r aven ett mindre
antal respondenter och man forstar respondenten genom erfarenheter och egna ord. | en
semistrukturerad intervju kan man stalla foljdfragor som exempelvis ”Hur menar du?” ”Kan du
utveckla?” osv (Henricson, 2017, s. 147 - 148).

Kvalitativ innehallsanalys ar inte kopplad till ndgon vetenskap, vilket minskar risken for
forvirring i filosofiska fragor och begrepp. Huvudproblemet for forskaren &r att forsoka fa
resultatet sa trovardigt som mojligt. Nar man intervjuar samlas mycket material in som man
sedan komprimerar i innehdllsanalysen, samt identifierar och satter i olika kategorier
(Bengtsson, 2016).

6.2 Respondenter

Vid val av respondenter valde jag att intervjua vardpersonal pa olika gruppboenden fér personer
med funktionsnedsattningar. Deltagarna har inte valts ut slumpmaéssigt, utan jag har valt
personer med erfarenhet och som jobbat en ldngre med personer med intellektuell
funktionsnedsattning. | kvalitativa studier &r det vanligt att man samlar in data fran 1 — 30
informanter (Bengtsson, 2016.)
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De som stéllde upp i intervjun fick ta del av ett informationsbrev (Bilaga 1) dar dem dven skrev
pa ett samtycke (bilaga 2). Respondenterna fick dven fragorna (Bilaga 3) pa forhand. Jag kom
Overens med respondenterna ndr intervjun skulle ske, jag var flexibel och héll mig enligt deras
arbetstider sa att vi hade tid att gora intervjun under deras arbetstid. Respondenterna var till
antalet fem och dessa jobbade pa tre olika gruppboenden. Respondenterna hittade jag genom

kontakter samt att jag horde av mig till férestandarna pa samtliga gruppboenden.

Fore jag tog kontakt till olika boenden ansokte jag om lov fran ledningen att jag skulle fa
intervjua. Jag fick skriftliga tillstdnd och darefter kunde jag borja ta kontakt till gruppboenden
for att se om nagon ville stalla upp pa att bli intervjuad. Samtidigt som jag borjade kontakta
gruppboenden skickade jag med informationsbrevet och intervjufragorna sa att dom skulle ha
lite koll pa vad det handlade om. Sedan kom vi Gverens om en tid och plats var jag kunde utfora

intervjun, vilket blev pa deras enhet pa deras arbetstid.

6.3 Etiska fragor

Né&r man intervjuar bér man ta hansyn till sekretess och skydda respondenten. Nar planeringen
av intervjun &r fardig bor man skicka ett informationsbrev till personen som skall intervjuas och
deltagaren informeras muntligt eller skriftligt. 1 informationsbrevet meddelar man &ven

deltagaren att han &r anonym och deltagandet ar frivilligt (Bengtsson, 2016).

Respondenternas identitet skyddades genom hela arbetet, jag har valt att inte ndmna deras namn
eller arbetsplats. Vid intervjutillféllet informerade jag att intervjuerna var anonyma samt att det
som jag bandat in kommer raderas efterat. Respondenterna har nar som helst rétt att avbryta sin
medverkan i intervjun, dock gar det material som samlats in fram till dess att anvanda. |
Finlands grundlag garanteras integritetsskyddet och dataskyddet ar den viktigaste delen i
integritetsskyddet eftersom det omfattar hur man samlar in materialet och hur man sedan
anvénder det insamlade materialet och resultatet (Forskningsetiska delegationen, 2009.)
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6.4 Innehallsanalys

Kvalitativ innehallsanalys anvands vid analys av kvalitativa data. Genom en kvalitativ
innehallsanalys kan man beskriva och faststélla kvantiteten av fenomen genom ett systematiskt
och objektivt sétt. | en innehallsanalys skapar man kategorier, koder, enheter och begrepp fran
insamlat data. For att innehallsanalysen skall vara sa tillforlitlig som mojligt kan man granska
sin studie genom att fundera hur man samlar in lampliga data for innehallsanalysen,
ostrukturerade data ar vanligt. Data samlas in genom intervjuer, observationer, dagbdcker osv.
Vid valet av informanter kan man stélla sig fragor som “vilka &r de basta respondenterna for
min data?”, ” pa vilka kriterier skall respondenterna véljas?”. Genom ett objektivt stickprov
valjer man de deltagare som man anser ha den storsta kunskapen och erfarenheten av @mnet
(Elo & Kyngas, 2014). Nar man pratar om tillforlitligheten vid en innehallsanalys finns det
alltid rum for tolkningar. Lundman och Graneheim (2004) menar att en fraga om trovardighet

uppkommer vid urval av deltagare och tillvagagangssattet for datainsamling.

Vanligast vid en kvalitativ innehallsanalys ar att man forst samlar in all data, eller att man
genomfor intervjuerna fore man borjar analysera. Innehallsanalys passar bra till mitt arbete
eftersom jag ville ha erfarenheter och mera férstaelse for hur sjalvbestimmande fungerar ute
pa féaltet samt hur man skall gora for att fa klienten mera delaktig i sin egen vard. Man kan
analysera texterna pa olika sétt men oftast transkriberar man texten fran intervjuerna med pauser
eller skratt. Sedan lases texterna flera varv fére man borjar plocka ut de delar som svarar pa
fragestallningarna. De delar som man plockar ut kallas meningsenheter, vilka kodas och sedan
blir till kategorier (Henricson, 2017, 116).

Planeringen av innehallsanalysen bor borja med att sjalv veta vad man vill ta reda pa, hur man
skall gora det samt av vem. Innehallsanalys ar en metod som kan anvéandas pa alla typer av
insamlat material och texter. Vad man véljer for metod kan paverka djupet pa analysen,
exempelvis ger muntliga intervjuer mera djup &n om respondenten ger skriftliga 6ppna fragor.
Darfor ar det battre i det har fallet att anvanda mig av muntliga intervjuer eftersom jag da kan

fa en mera fordjupad diskussion med personen (Bengtsson, 2016).
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Intervjuerna lastes noggrant och printades ut i pappersformat for att lattare kunna sammanstélla
dem. Darefter farglade jag de meningar och fraser som horde ihop vilket gjorde att jag kunde
bilda kategorier som handlade om innehallet fran intervjuerna. Jag anvande mig &ven av citat

for att forstarka innehallet.

7. Resultat

| det har kapitlet gor jag en redovisning av det resultat som framkommit i intervjuerna. Jag
intervjuade fem personer som arbetar pa boenden for personer med intellektuell
funktionsnedsattning. Av dessa fem sa var alla kvinnor mellan 27 — 55 ar. Respondenterna hade
utbildningar som socionom, narvardare, barnskétare och barntradgardslarare. Jag spelade in de
flesta intervjuer, en intervju fick jag skriftligt pa grund av avstand till respondenten.

Intervjuerna har transkriberats och genomgatts flera varv sa att jag fick en helhetsbild av
materialet. Resultatet delas in i huvudkategorier och varje huvudkategori delas i sin tur in i olika
kategorier som dven starks med citat fran intervjuerna. Citaten har jag valt att skriva med kursiv
stil.

7.1 BemoOtandet av sjalvbestdmmande och delaktighet

Sjalvbestammande och delaktighet var aktuellt och nagot som betonades var
verksamhetsprinciperna i alla intervjuer. Det som var gemensamt for intervjuerna var att det
framkom att man ser klienten och dess énskemal och man forsoker alltid jobba for att na
klientens mal om deras egen vard och omsorg. Det framkom dven att som personal &r det ibland
svart att veta var gransen gar, med det menas hur langt de skall fa bestamma sjalv. Det som
betonades var hur viktigt det &r med samtal och st6d samt att det finns begransningar nar det

kommer till klientens sjalvbestammande.
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7.1.1 Samtal och stdd

En viktig del i bemdétandet av sjalvbestammanderatten och delaktigheten som framkom i varje
intervju var samtal med klienten. Genom olika samtal far klienten en chans att sjalv fa vara med
och paverka och sdga sin asikt. De olika samtalen kunde vara sasongsamtal, det fanns
tillgangligt for bade klienten och anhériga att fa uttrycka sig om énskemal om till exempel lager
eller resor. Aven serviceplansmote framkom genom intervjuerna, dar far klienten ocksa vara
med och de som har ett verbalt sprak far uttrycka sig vad som varit bra eller daligt eller om det

finns nagot som skulle kunna andras.

Det framkom dven i flera av intervjuerna att det finns ofta ett behov av stod till att ta egna
beslut. De beslut som kunde behtva stdd kunde vara om det handlade om egna beslut som
klienten velar mellan eller bara helt vanliga vardagsbeslut.

’nar de tanker ta daliga beslut sa tycker jag att man behover stéda dom”

“har de en intellektuell funktionsnedsattning sa ar det ju intellektet som ar nedsatt, sa da kan
vi ju inte forvanta oss att hen skall kunna ta alla beslut som en som inte har nagon intellektuell

funktionsnedsattning”

| situationer dar personen inte sjalv kan ta egna beslut blir vardarens roll viktig. Som vardare
skall man ta hansyn till klientens egna 6nskemal och finnas dar for personen genom att kunna
lyssna och stodja i de beslut som tas. Som vardare ar det aven viktigt att informera vad beslutet
innebar. Det kan ju kravas ett agerande fran vardarens sida om personen tanker ta ett beslut som
man vet inte &r bra och hdlsosamt. Det som framkom i intervjuerna géllande orealistiska och
ohalsosamma beslut var att man som vardare kan upplysa personen och stodja i att ta ett mer

realistiskt beslut.

”man forsoker upplysa dem, precis som man gor med egna barn. Man kan inte lagga sig i

andras liv, det vi som vardare kan gora ar att upplysa och stodja vad det innebér. »
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Klienten &r van vid att ha ett stort stddnatverk hela livet men som boendepersonal kan man
komma i kldm och ha en kénsla av att man &r i mitten. Fastan klienten a&r huvudperson kan
ocksa hen kénna att det alltid ar mamma som bestammer, fast man sjalv vet vad man vill och

kan kanna en viss radsla att det ar fel.

7.1.2. Begrénsningar

Alla informanter tyckte att klienterna blir begrénsade till sjalvbestimmande. Begransningarna
kunde handla om hygien, tillgang till exempelvis kok, lasta dorrar, dorralarm,

fritidssysselsattningar och ekonomi.

> ekonomiska situationer kan bli begrénsade pa grund av att klienten har liten pension eller att

anhoriga ar intressebevakare och sparar brukarens pengar for framtiden ”

” vi portionerar ju mat at dom, &sa har vi ju 18s pa vissa koksskapar >

Personalbrist horde aven till begransningar, bristen pa personal och dess paverkan pa
sjalvbestammanderatten och delaktigheten framkom i alla intervjuer. Pa ett mindre boende var
man ofta bara en personal per skift och flera av informanterna menade att
sjalvbestammanderétten inte alltid fungerar i praktiken for da beh6vs det dven mera personal.
Hade man haft mera personal hade man mera tid for att ocksa kunna géra mera saker med
klienterna mera individuellt, exempelvis dka ivag nagonstans eller dylikt. Det ar dven kant att
det gors besparingar i olika kommuner, vilket &r en begrénsning eftersom mycket kostar och

enheterna bor spara in.

7.2 Utvecklandet av mojlighet till sjalvbestdammande och delaktighet

Aven utvecklandet av méjligheten till mera sjalvbestaimmande och delaktighet var aktuellt i alla
intervjuer och det var nagot som alla respondenter var dverens om att ar ett omrade som annu
borde utvecklas for personer med funktionsnedsattningar, speciellt pa gruppboenden.

Personalen behdver kunnighet och erfarenhet i att stdda och handleda klienten i



25

sjdlvbestammande. Att kunna ge mojligheten at en person med intellektuell
funktionsnedsattning kraver tid och engagemang i arbetet. Det framkom ocksa att man ofta
behover se till sig sjalv och det egna ”normala” livet hur vi bestimmer i vardagen som sker helt
naturligt medan en annan person behover stod i att valja. Allt ska vara sa hemlikt som majligt.
Det framkom i alla intervjuer att det skulle vara larorikt med kurser och fortbildningar géllande
sjalvbestdammande i praktiken. Under kurserna skulle man traffa annan personal som jobbar

med samma klientel som har varit med om olika situationer som man far dela med sig av.

7.2.1 Brist pa stodpersoner

Bristen pa stodpersoner at klienter pa boenden var nagot som togs upp i de flesta av intervjuerna.
Personalen onskar flera stodpersoner at klienterna, det skulle bidra till att klienten skulle ha
mojlighet till mera sjalvbestammande pa fritiden och &ven kénna sig mera delaktig i sitt eget
liv. Pa boenden blir det oftast sa att man gor de flesta aktiviteter i grupp och klienterna gillar
olika hobbyn. Med stodpersonen far var och en egen tid och den enskilda klienten far guldkant
i vardagen. Det framkom i nagra intervjuer att huvudpunkten i stddpersonens arbete &r att
klienten far komma fran gruppboendet och goéra sysslor utanfér boendet. Detta togs dven upp i
samband med personalstyrkan pa boendet.

”vi har en klient som tycker om att titta pd lastbilar...att man skulle ha nagon som skulle kunna

tanka sig att aka och titta pa bilar, batar och dylikt med den har personen”

“kontaktpersoner skulle jag onska att alla skulle f&”

7.2.2 Mitt hem

En klient med intellektuell funktionsnedsattning har ett stort natverk hela livet, ndmnde flera
respondenter. Natverket bestar av klientens familj med fordldrar och syskon, personal fran
boende, dagverksamhet, omsorgsbyran och 6vriga stodpersoner. Klienten ar huvudperson och
det ar dennes liv och asikter som &r det viktigaste. En klient som flyttat hemifran vill klara sig
sjalv och gora egna beslut i sitt liv men har ofta en foréalder eller ndara van som kan ha asikter

och bestamma en del iallafall. | sddana situationer menade personalen att de vill fa fram
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klientens asikt och inte foralderns eller diskutera tillsammans en gemensam I6sning. Dylika
situationer kan bli knepiga for boendepersonal. Nu for tiden ordnas flyttforberedelse av FDUV
(Forbundet for de utvecklingsstordas vél). Personalen ansdg att det & bra med lang
flyttberedelse och inskolning, men att de ofta far se klientens svara val i att flytta till ett eget
hem. Klienten som det i huvudsak handlar om star i mitten, foraldern kanske bromsar och
personalen pa dagverksamheten pushar. De flesta personer med funktionsnedsattningar ar

valdigt bundna till rutiner och trygga saker, darfor behdvs lang inkérningsperiod.

i brukar dka pd dans med klienterna pa boendet nagra ganger i aret, vara klienter alskar att
fa kla sig fint, &ta gott och dansa. Jag har forsokt tanka mig in i foralderns roll nar de tar fram

och vélja klader at ett vuxet barn infor en danskvill. Varfor far inte klienten sjciilv viilja kicider?”

“pa vart boende dker de flesta av klienterna hem och bestker sina familjer regelbundet, jag
har varit med om att en klient viftat mot och inte velat aka hem, det &r ett bevis pa att hen trivs
hos oss och skulle klara av att bestamma sjélv vad hen vill gora, aka hem eller ¢j. | denna

situation var det mamma som sagt att han ska komma hem éver helgen”

En annan situation som framkom i intervjuerna var att man som personal upplevde att status i
samhallet spelar roll. Det verkliga behovet av stdd hos en klient var stdrre &n hur verkligheten
var uppbyggd just da. | en av intervjuerna kom det fram att foraldrarna hade valt att klienten
skulle bo i en lagenhet vid ett boende. Under aren som gick nér klienten bodde i lagenhet, larde
personalen kanna klienten och ansag att ett grupprum i ett boende skulle passa klientens behov
mycket battre. Det tog 13 ar fore personalen fick foraldrarna att forsta situationen. Idag mar
klienten i fraga mycket battre och den psykiska hélsan &r stabil. | sddana situationer behover
man satta sig ner och diskutera vad man ska klara av och vad man vill géra nér man flyttar

hemifran fore man faktiskt flyttat.

7.3 Tystnadsplikt

| alla arbeten géller tystnadsplikten. Genom tystnadsplikten beaktar man klienternas liv med

trygghet, tillit och respekt. I intervjuerna framkom det att tystnadsplikten utmanas i vardagen



27

pa boendet. Personalen upplever ibland att de blir testade i arbetet. Det kan vara en utmaning
pa grund av att pa ett gruppboende blir det latt en familjar kansla och man kommer varandra
nara, inte bara klienterna utan &ven klienternas familjer. Personalen vill stoda till de individuella

valen i vardagen.

8. Slutdiskussion och kritisk granskning

| detta skede av mitt examensarbete kommer jag lagga fram slutdiskussion och kritiskt granska
min undersokning. Syftet med mitt examensarbete var att underséka hur man pa gruppboende
bemoter och hanterar sjalvbestimmande och delaktighet samt vad och hur man skulle kunna
utveckla gallande amnet. Det jag kommit fram till &r att det ofta later bra i de skriftliga

riktlinjerna men det ar svarare att agera i de verkliga situationerna.

| teoridelen har jag behandlat begreppet funktionsnedséttning, lite historia om hur synen
andrats, lagstiftning och olika funktionsnedséattningar pa allman basis. Personalen som arbetar
med personer med intellektuell funktionsnedséattning ar personerna jag fokuserat pa under hela
examensarbete. Jag har tagit upp lagstiftningen inom amnet eftersom man ska grunda sig pa
den. Inom denna klientgrupp marker man att barnet och foréldrar/syskon som ar den ndrmaste
anhoriga har ett mycket starkt band, relationen bygger pa omsorg och kéarlek. Man far en

forstaende inblick i deras beskyddande omsorg.

| teoridelen 6nskade jag att det hade funnits flera uppdaterade och tillforlitliga kéllor gallande
sjalvbestammande och arbetet med personer med intellektuell funktionsnedséttning. Bade i
teoridelen och i intervjuerna kan man se hur viktigt stodet &r. Det &r viktigt att stéda klienten i
de fragor som galler sjalvbestammande och delaktighet. Teoridelen kunde ha omfattat mer men
jag var tvungen att halla mig till en avgransning i amnet. Jag anser att teoridelen ar logiskt

uppbyggd och att det ar enkelt for lasare att forstd sammanhanget mellan de olika kapitlen.

Under arbetets gang skulle jag garna haft flera respondenter, som personal inom sjukvarden (till

exempel lakarmottagning) och nagra personer med intellektuell funktionsnedsattning. Om jag
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skulle intervjuat dessa manniskor skulle jag fatt en bredare inblick i bemotandet. Hade jag fatt
kontakt med sjukvardspersonal skulle jag velat fraga hur de upplever situationer nér de tar emot
en patient med intellektuell funktionsnedséttning som har med sig en foljeslagare. Upplever
man att man latt pratar med foljeslagaren istallet for patienten? Patienterna med intellektuell
funktionsnedsattning ar sa olika i grad, en del kan tala for sig sjalv och en del inte. Om jag
skulle fatt kontakt med personer med intellektuell funktionsnedséattning skulle jag fatt den mest

verkliga inblicken i mitt tema i examensarbetet.

Forskningsprocessen innehdll planering av fragor och utférande, presentation av metod samt
val och resultatredovisning. Jag valde att intervjua personal pa tre olika gruppboenden i svenska
Finland. Jag ville ha erfaren personal inom handikappomsorg eftersom jag ansag att de hade
mera berattelser fran sina erfarenheter. Jag intervjuade respondenterna i aldrarna 27 — 55 ar, jag
markte att de yngres svar pa fragorna mera innehallsfattiga. Bortsett fran detta ar jag nojd med
alla diskussioner jag fatt ta del av. Mina mest centrala fragestallningar handlade om klientens

sjalvbestdmmande och delaktighet samt utmaningarna som foljer.

Under intervjuerna markte jag att personalen pa alla boenden hade ganska lika asikter och hade
varit med om manga utmanande situationer dar det uppstatt fragor hur man som personal ska
stdda i sjalvbestammandet. Det &r annu idag vanligt att en foralder eller person forsoker gora
val at en person med intellektuell funktionsnedsattning. Klienten i fraga kan ocksa bli mera

orolig och komma i klam vid olika val, nar hen inte vet vem man ska lyssna pa.

Nu efter intervjuerna inser jag att jag hade 6nskat mera variation i intervjudiskussionerna. Om
det skulle varit mera variation i intervjuerna sa skulle jag haft mera att analysera och jamféra
mot varandra i min slutdiskussion. Intervjuerna blev ganska lika och jag mérkte att de
gruppboenden jag valde att intervjua hade samma verksamhetsprinciper och liknande mal dom

arbetade for.

Jag kan ocksa se tydligt att arbetet med personer med intellektuell funktionsnedséattning ar
speciellt eftersom personalen utmanas géllande sjalvbestdammande och delaktighet. Man skulle

tro att man bara kan diskutera med klienten man jobbar med men det verkar som att personalen
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alltid behover kolla med narmast anhoriga forst, sa att det &r okej. Fragor som maste diskuteras
med foraldrarna kan vara allt fran vilka aktiviteter klienten skall delta i till att om det &r ok att

klienten lamnar bort klddesplagg enligt vader.

Fragorna i intervjun upplevde jag var bra strukturerade, nar jag kom igang med intervjun I6pte
diskussionen pa bra och jag behovde inte ta fraga for fraga. Aven om fragorna var lika sé blev
svaren innehallsrika och kunde analyseras. Fragorna stélldes pa ett satt som var naturligt bade

for mig och respondenten och jag hade mojlighet att stalla foljdfragor vilket utdkade innehallet.

Det marktes aven att det idag ar storre kunskap om rattigheter och skyldigheter i arbetet med
klienterna. Familjerna har blivit mera medvetna om vilka rattigheter de har angdende service

idag. Personalen upplevde da att det kdnns som det & mycket krav i arbetet.

Jag kunde satta mig in i &mnet jag har skrivit om pa ett battre satt nar jag har arbetserfarenhet
inom handikappomsorg. Jag hade forstaelse for personalens fragor angaende sjalvbestammande
i praktiken. Handikappomsorg &r speciellt men ocksa givande och intressant. Jag valde att
skriva om det har amnet eftersom jag har haft kontakt med personer med intellektuell
funktionsnedséttning och delaktighet &r ett &@mne som &r aktuellt just nu.

Jag kan koppla samman teoridelen och intervjuerna. Nér jag skrev teoridelen forst fick jag mera
kott pd benen infor intervjuerna vilket jag upplevde var bra eftersom jag kunde forstd
respondenternas svar béattre under intervjuerna, jag tror att intervjuerna blev béattre da ocksa. |
intervjuerna fick jag flera praktiska exempel. Det jag inte hade tankt pa fore var personalstyrka
och personalbehov men man marker tydligt att bristen ses i alla arbeten inom vard- och
socialomraden. Inom specialomsorgen ar det viktigt att forsoka behalla samma personal for att
klienterna skall kunna kanna trygghet och tillit. En god kontakt mellan personal och familj, ger
béttre tillit sa att sa att diskussionerna kring omsorgen I6per battre. Det kom ocksa fram att om
det forekommer oro pa boendet sa &r det viktigt att kontakta anhoriga for ett méte och kunna
diskutera tillsammans. For att ta upp oron visar ocksa att man bryr sig och vill diskutera basta

mojliga tillvagagangssatt.
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”En mdnniska med funktionsnedsdttning dr egentligen inte en mdnniska med sdrskilda behov,

utan en manniska som maste tillgodoses med sérskilda behov.”

Precis som Eriksson (1994) séager ar vardlidandet nagot som ar ett onddigt lidande och nagot
som borde komma bort. Vardpersonalen bor ha kunskap och reflektera dver det manskliga
lidandet. Genom att personalen stravar till att ge en god vard, en etisk vard som grundar sig i
kérlek och ansvar kan man langt undvika vardlidandet. (Eriksson, 1994, s. 93.)
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Informationsbrev
Hej!
Jag heter Josefine Loflund och studerar tredje aret till sjukskotare vid Yrkeshogskolan Novia i
Vasa. Jag haller pa och skriver mitt examensarbete om hur man bemoter
sjalvbestimmanderéatten och delaktigheten hos personer med intellektuell funktionsnedséttning

samt vilka utmaningar och hinder det kan finnas nar det kommer till sjalvbestimmande, bade

for klienterna sjalva men aven for vardpersonal.

Detta amne har jag valt i och med den nya FN konventionen om sjalvbestammanderétt, det
finns manga riktlinjer och tillvagagangssatt men det som intresserar mest ar hur det egentligen

fungerar i praktiken pa exempelvis gruppboende, vid personlig assistans och dagverksamhet.

Syftet med mitt arbete ar att beskriva sjalvbestdammande och delaktighet hos personer med
intellektuell funktionsnedséttning, samt hur man som personal agerar i olika situationer var det

kan behdvas begransningar eller stod nar det kommer till att sjalv fa bestamma.

Den som intervjuas kommer att vara anonym och materialet som samlas in via intervjuerna
behandlas konfidentiellt. Deltagandet &r frivilligt och deltagaren har rétt att nar som helst
avbryta sin medverkan. Intervjun kommer ga till pa sa satt att vi traffas pa er enhet, intervjun

tar ca 45 min. Intervjun kommer dven att bandas in och raderas darefter.

Vid fragor kontakta Ansvarig larare
Josefine Loflund Anita Wikberg
Tfn 0505012795 Tfn 0447805326

josefine.loflund@hotmail.se anita.wikberg@novia.fi
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Samtycke

Jag har tagit del av informationsbrevet. Jag deltar i intervjun och ger mitt godkannande till att
mina svar far anvandas i examensarbetet.

Underskrift:
Namnfortydligande:

Ort och datum:
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Bilaga 3

Intervjuguide

Kon?

Alder?

Utbildning?

Var jobbar du?

Kan du beratta om sjalvbestimmande och delaktighet pa er enhet?
Hur beaktas sjalvbestdmmande i praktiken i ditt arbete?

Vilka verksamhetsprinciper finns pa din arbetsplats?

O N o g B~ w D PP

Finns det situationer nar klienterna blir begransade till sjalvbestammande? Hurudana

situationer?

9. Hur delaktig &r klienten i sin egen vard?

10. Hur tycker du delaktighet skulle kunna forbattras for personer med
funktionsnedséttningar?

11. Hur gar man tillvaga nar det finns behov av begransande atgarder i klientens
sjlvbestdammande?

12. N&mn en eller flera situationer dar klientens sjalvbestdmmande kan hamna i klam.

13. I vilka situationer kan klienten behdva stod med sjalvbestammande?

14. Hur agerar man nar klienten har fatt bestamma sjalv men man som personal vet att det
inte &r realistiskt och halsosamt?

15. Hur skulle man kunna utveckla sjélvbestdmmanderétten for personer med

funktionsnedséttningar?

Tack for deltagandet!
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