YRKESHOGSKOLAN

NOVIA

Anhoriga som enresurs

Riktlinjer for anhorigas del aktighet inom specialomsorgen

Fredrika Abrahamsson

Examensarbete for Socionom (HYH)-examen

Utbildningsprogrammet for ledarskap och utveckling inom social- och
halsovarden

Abo 2013




EXAMENSARBETE

Forfattare: Fredrika Abrahamsson
Utbildningsprogram och ort: Hdgre Yrkeshdgskoleprogrammet, Abo

Inriktningsalternativ/Fordjupning: Utveckling och ledarskap inom social- och
halsovard

Handledare: Tua Weckstrom-Lundell

Titel: Anhdriga som en resurs. Riktlinjer fér anhdrigas delaktighet inom
specialomsorgen

Datum 4.10.2013 Sidantal 77 Bilagor 5

Abstrakt

Syftet med mitt examensarbete ar att lyfta fram anhdrigas asikter om Karkulla
samkommuns service till personer med funktionsnedsattning. Vidare ar syftet att
belysa betydelsen av anhodrigas delaktighet och se dem som en resurs vid
ordnandet av en kvalitativt god service. Examenssarbetet ar ett bestallningsarbete
fran Karkulla samkommun. Karkulla samkommun ger olika former av service for
personer med funktionsnedsattning och deras anhdriga. Malet med detta arbetet
ar att ta fram resultat som kan anvandas som grund vid utvecklande av en
anhorigstrategi dar personen med funktionshinder och anhériga i samrad med
experter kan utveckla omsorgen.

Tyngdpunkten for bestallningsarbetet lades pa att kartlagga anhorigas asikter om
Karkulla samkommuns service. Undersdkningen genomférdes genom en
webbaserad enkatforfragan till samtliga anhoériga till personer med
funktionsnedsattning som erhaller service vid Karkulla samkommun. 236 svar
inkom, det ger en svarsfrekvens pa 16%. Resultaten ar sammanstallda dels
kvantitativt och dels kvalitativt.

Resultaten visar att ett fortroendefullt samarbete, forstédelse och tolerans ar viktigt.
For att uppna det behdver anhdriga, personen med funktionsnedsattning och
anstallda motas. Enkaten visar att anhaoriga vill kanna trygghet, vara delaktiga och
ha inflytande i sitt barns vardag. Anhdrigas behov av stdd och hjalp skiftar i olika
livsfaser, de varierar fran person till person och de férekommer i ett livsperspektiv.
Anhdrigas insats for personen med funktionsnedsattning behdvs. Samtal,
overenskommelser, respons och information ar viktiga former for samarbete. De
anstalldas kompetens och manniskosyn ar av stor betydelse for samarbetet.

Sprak: Svenska Nyckelord: anhdrig, funktionsnedsattning,
Karkulla samkommun, kvalitativ service,
samarbete, delaktighet
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Tiivistelma

Taman lopputyon tarkoituksena on tuoda esille omaisten mielipiteitd Karkullan
kuntayhtyman vammaisille suunnatuista palveluista. Lisaksi pyrkimyksend on
havainnollistaa omaisten osallisuuden tarkeytta, ja ettd heidat tulee nahda
resurssina korkealuokkaisten palvelujen jarjestamisessa. Tama lopputyd on
tilaustyd Karkullan kuntayhtymalle. Karkullan kuntayhtyma tarjoaa erilaisia
palveluja vammaisille henkildille ja heidan omaisilleen. Tyon tavoitteena on ottaa
esille tuloksia joita voidaan kayttaa perustana kun kehitetaan strategiaa jossa
vammainen henkild ja hanen omaisensa voivat kehittda palvelua yhteistuumin
asiantuntijoiden kanssa.

Tilaustydn painopisteena oli kartoittaa omaisten mielipiteita  Karkullan
kuntayhtyman palveluista. Tutkimus toteutettiin internetkyselyna, joka lahetettiin
kaikille niille joiden vammainen omainen vastaanottaa palveluja Karkullan
kuntayhtymalta. 236 vastauksia saatiin, vastausprosentti on 16%. Tulokset on
koottu niin kvantitatiivisesti kuin kvalitatiivisesti.

Tulosten mukaan luottamuksellinen yhteistyd, ymmartavaisyys ja suvaitsevuus
ovat tarkeitd seikkoja. Taman saavuttamiseksi vaaditaan omaisten, vammaisen
henkilon ja henkilokunnan vuorovaikutusta. Kyselyn mukaan omaiset kaipaavat
turvallisuuden tunnetta, ja haluavat osallistua ja vaikuttaa lastensa arkeen.
Omaisten tuen ja avun tarve vaihtelee elamanvaiheen mukaan, henkilosta toiseen,
ja ovat osa tulevaisuudennakymia. Vammaisen henkildn omaisten panoksia
tarvitaan. Keskustelut, sopimukset, palautteet ja neuvonta ovat yhteistyon tarkeita
muotoja. Henkildoston patevyys ja ihmiskuva ovat yhteistydon kannalta suuressa
roolissa.

Kieli: Ruotsi Avainsanat: Omainen, vammainen, Karkulla kuntayhtyma,
palvelulaatu, yhteistyd, osallistuminen
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Summary

The purpose of this thesis is to bring out the family members' opinions on the
services offered to persons with disabilities by Karkulla Federation of
Municipalities. In addition, the object is to highlight the importance of family
members' participation, and that they should be regarded as a resource when
organizing high quality services. This study is commissioned by Karkulla
Federation of Municipalities. Karkulla Federation of Municipalities offers various
services to persons with disabilities and their relatives. The aim is to produce
results that can be used as a basis when developing a strategy, in which the
person with disabilities and family members, in cooperation with experts, can
improve care.

The work emphasises the family members' opinions on the service offered by
Karkulla Federation of Municipalities. The survey was conducted by sending an
online questionnaire to all family members of persons with disabilities that receive
services from Karkulla Federation of Municipalities. 236 responses were received,
it gives a response frequency of 16%. The results were compiled both qualitatively
and quantitatively.

According to the results, a trustful cooperation, understanding and tolerance are
important factors. In order to achieve that, family members, the person with
disabilities and the employees need to interact. The survey reveals that family
members wish to feel security, and to be part of and have influence over the
everyday life of their child. Their need of support and assistance changes
depending on their phase of life, from person to person, and is always present.
Efforts from family members in favour of the person with disabilities are needed.
Discussions, agreements, response and information are important forms of
cooperation. The outlook on people and competence of the employees are
important factors from a cooperation point of view.

Language: Swedish Key words: relatives, disability, Karkulla Federation of
Municipalities, quality service, cooperation,
participation
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FORORD

Artal som slutar pa siffran tre (3) verkar vara betydande for mig i studiesammanhang.
Forutom att jag dr fodd ar 1973, avlade jag min forsta yrkesexamen, vardare av
utvecklingshimmade, r 1993. Tio ér senare, &r 2003, avlade jag examen Socionom Yh.
Nu ar 2013 avldgger jag examen inom Hogre Yrkeshogskoleprogrammet med fordjupning
i utveckling och ledarskap inom social- och hélsovard. Detta examensarbete “Anhoriga
som en resurs -riktlinjer for anhorigas delaktighet inom specialomsorgen” dr resultatet av

dessa studier.

Att jag genom detta arbete haft mojligheten att ta del av anhdrigas asikter om Kérkulla
samkommuns service har varit véldigt berikande. Ett hjartligt tack till alla ni som stéillde
upp och svarade pd enkiten. Jag hoppas att jag genom detta arbete lyckats spegla era
asikter sa att det bidrar till ett redskap for Karkulla samkommun att ge bdsta mdjliga
service. Att fa vara med och forma Karkulla samkommuns kvalitetsarbete dr en dra for

mig.

Att vid sidan av jobbet, familjelivet och livets olika utmaningar studera pé heltid har inte
alltid varit 1att. Nu ar malet nétt och jag kinner en stor tacksamhet for allt det stod och den
uppmuntran jag fatt. Jag vill rikta ett tack till min arbetsgivare som gav mig detta
utmanande dmne att fordjupa mig i. Tack till utvecklingschef Mikael Granholm och
samkommunsdirektor Maérta Marjaméki for de givande diskussionerna. Tack till
ubildningsfonden for beviljat vuxenutbildningsstod. Ett tack gér dven till Yrkeshogskolan
Novia, for flexibilitet gillande mina studiearrangemang och till min handledare Tua
Weckstrom — Lundell for de berikande diskussioner vi fort. Tack till mina studiekamrater

och vinner for era stottande ord. Tack till Heidi Ramstedt som sprikgranskat arbetet.

Mitt storsta tack gér till min familj. Tack sndlla mor och svérmor for er uppmuntran och all
hjélp med barnen, med er hjdlp har jag fétt tid att sitta i fred med detta arbete. Tack mina
kéra barn for ert tdlamod, under denna resa har ni blivit en fler. Tack till min man Anders
for att du gett mig mod och kraft att kimpa vidare, tusen tack for din hjdlp med den

tekniska utformningen.

Pargas 4.10.2013 Fredrika Abrahamsson



1. Inledning

Négon kan anse att det finns problematik 1 mdtet med anhoriga. Om vi védnder pa det och
sdger att det dr utmaningar s& kan vi ocksd dndra pd fordomen att anhoriga ir till besvir
eller ett hinder till att de blir en styrka eller en resurs. For att det skall ske behdver man
sammanstrala, sitta sig ner, beskriva, lyssna och forstd varandras vardag. I basta fall kan
man ldra sig av varandras situationer. Detta dkar forstaelsen och toleransen. Med tolerans 1
grund blir det léttare att jobba for den gemensamma saken, for det bésta for personen med

funktionsnedsattning.

Det hér utvecklingsarbetet dr ett bestdllningsarbete fran Karkulla samkommun. Kérkulla
skn Onskar gora en langsiktig anhdrigstrategi ddr anhorigas asikter paverkar hur servicen
utvecklas. I utvecklingsarbetet lyfts de anhorigas dsikter och forslag till atgérder for en

bittre kvalitativ service fram.

Med anhorig menas en person som bistdr en annan inom familjen eller sldktkretsen dér
relationen dr baserad pd blodsband och/eller juridiska band. Vi dr alla anhoriga eller
nérstdende till ndgon anhdrig pa ett eller annat sétt. En svarighet med begreppet anhorig ar
att det verkar i bada riktningarna ndr man beskriver och diskuterar hjilpinsatser. Man ar
anhorig som hjélpgivare och man &r anhorig som hjdlpmottagare, detta kan vara
forvirrande ndr man for diskussioner. Nér ett begrepp uttrycker en inbyggd dmsesidighet i
en relation krdvs en viss noggrannhet i1 spriket for att undvika missforstdnd. (Jeppsson &
Grassman 2003, s. 12) I enkidten for utvecklingsarbetet anvdndes begreppet anhorig for de
som ger hjilpen och er anhdrig for den person som tar emot hjdlpen. For att underlétta
lasandet anvénds 1 den hér texten begreppet anhorig eller fordlder for de som ger hjélpen.
For de som tar emot hjdlpen anvdnds 1 forsta hand begreppet person med

funktionsnedséttning men dven begreppen barn eller klient.

Utvecklingsarbetet genomsyras av den hermeneutiska traditionen. Inom hermeneutiken
anser man att all fOrstaelse dr ett resultat av tolkning. Ursprungligen tinkte man att
tolkning dr nagot man kan fi anvindning av om den omedelbara forstadelsen klickar

(Kjorup 2008, s. 234). Schleiermacher i1 Kjorup menar att fOrstdelse &r sjilva
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forutséttningen for minsklig gemenskap. Hermeneutiska problemstéllningar dr ndgot man
stoter pd dagligen, i alla olika former av moten mellan ménniskor. Muntliga yttranden kan
precis som skriftliga yttranden kriva tolkningar. Detta betyder att hermeneutik inte enbart
handlar om att forsta antikens texter. Samma problem som vid ldsning av antikens texter
uppstar vid ldsning av dagens tidning. Podngen i1 hermeneutiken dr att mellanménsklig
forstaelse priaglas av det sammanhang som man befinner sig i och den forstielse som
parterna har. All forstdelse formedlas inom ett kulturellt, historiskt och socialt sammanhang
som formar personens forstielse av sig sjdlv och andra (Nortvedt 2006, s. 41). Det handlar
om en forstdelse som man méste medvetandegora for sig, vare sig man dr ledare, anstilld,
klient eller anhorig. I ett arbetsforhallande eller i en klient/anhérigkontakt &r det klart att
rollerna dr givna och tydliga. Genom en forstielse av varandras roll och position kan man
nirma sig varandra pa ett Oppnare och mera forstaende sitt, vilket kan leda till mindre

konflikter.

Utvecklingsarbetet paborjades hosten 2010 dd enkdten for anhorigforfrdgan gjordes
tillsammans med samkommunsdirektoren, utvecklingschefen och ledargruppen for
Kérkulla samkommun. Under enkdtens bearbetning har jag ansvarat for och lett processen.
Karkullas utvecklingschef dr den person som ansvarar for att denna undersdkning blir
gjord. Tillsammans med honom har jag stindigt diskuterat alternativa sitt att gd framat.
Min uppgift i processen har varit att konstruera enkéten, prova den och sedan sammanstilla
svaren. Enkédten séndes ut till samtliga anhoriga vid Kérkulla samkommun véren 2011.
Samtidigt har tidigare forskningar ldsts och teoridelen skapats. Materialet sammanstilldes
under hosten 2012 och analysen av materialet paborjades. Det var planerat att
undersokningen skulle bli enbart kvantitativ men eftersom sd mycket 6ppna svar erholls,
med vérdefull information, beslots att dven goéra en kvalitativ bearbetning och

sammanstéllning av materialet.

I mitt examensarbete beskrivs forst bakgrunden till detta arbete och Kérkulla samkommuns
kvalitetsarbete. Tidigare forskningar och forforstaelsen beskrivs. Den teoretiska
referensramen bestdr av teman som att vara anhorig, att ha ett barn med funktionshinder,
hur det pdverkar att var beroende av utomstdende stod for att klara vardagen samt hur
samarbetet med experter kan se ut. Kapitlet sammanfattas med faktorer som bor beaktas
ndr man gor upp en anhdrigstrategi. Sedan foljer beskrivningen av datainsamlingsmetoden,

bearbetningen och analysen av materialet. Sammanfattningen av materialet bestar av den



kvantitativa delen. Materialet presenteras dven i jimforelser angdende klientens alder
eftersom jag vill pdvisa att anhdrigas behov av service skiftar 1 olika livsfaser. Analysen av
materialet dr indelad i en kvantitativ och en kvalitativ del. Sist sammanvévs resultatet av
hela studien till en helhet. Har ar tidigare forskningar, den teoretiska referensramen,
Kérkulla samkommuns kvalitetsarbete och utvecklingsarbetets resultat sammanknutet.
Resultatet &ar skribentens forslag till riktlinjer for en anhorigstrategi for Kéarkulla
samkommun. Examensarbetet avslutas med en diskussion och kritisk granskning av

arbetets framskridande, metoder och resultat.



2. Syfte och fragestillning

Syftet med utvecklingsarbetet dr att Karkulla samkommun kan anvédnda resultaten som
grund for en mera langsiktig anhdrigstrategi, ddr anhorigas asikter paverkar hur servicen
utvecklas. Skribentens syfte ér att lyfta fram anhdrigas forslag till atgérder for en bittre
kvalitativ service. Resultatet 1 utvecklingsarbetet &r forslag till riktlinjer for en

anhorigstrategi for Karkulla samkommun.

Fragestdllningarna lyder: Vad har de anhoriga for asikter / uppfattningar om Karkulla skn:s
service idag?, Vilka forslag har de anhdriga att forbéttra servicen?, Forekommer skillnader
1 anhorigas asikter géllande servicekvaliteten beroende pa klientens alder? Skribenten
avgransar utvecklingsarbetet till att beréra teman i anknytning till anhoriga angdende
personalens och ledarens professionalitet, information och kommunikation, familjens

livskvalitet och behovet av stodformer.

Det etiska stéllningstagande som jag funderat dver som indirekt berdr studien dr: Om
klienten skall ges sjdlvbestimmanderitt, varfor skall d& de anhorigas asikt horas? Betyder
inte sjdlvbestimmanderitt att klienten skall ha mojlighet att tala for sig? Behdver de
anhoriga alltid blanda sig 1 klientens liv? Svar pa dessa fragor dr inte svartvita. Det finns
ménga personer med funktionsnedsittning som kan tala for sig, emedan andra behdver en
som kan tala for dem. Avsikten &r inte att franta klienten hens sjdlvbestimmanderitt.
Anhorigenkéten skall vara till hjdlp for att ge klienten en dnnu béttre kvalitativ service. Det

ar viktigt att tdinka pa hur den information som erhalls anvinds.

Undersokningen gors som ett bestillningsarbete till Karkulla samkommun, arbetet
presenterades for ledningsgruppen den 28.3.2011 och anhdllan om lov att utfora
utvecklingsarbetet gjordes av Karkulla samkommuns ledargrupp. Anhéllan beviljades,
bilaga 1. Ledargruppens uppgifter dr bl a. att ge tillstdnd till och Overvaka olika
undersokningar som berér samkommunens verksamhet och att dvervaka att verksamheten
fyller omfattande etiska principer och kvalitetskrav. Arbetet har framskridit med
regelbunden kontakt till arbetsgivaren. Planen for utvecklingsarbetet har framforts for

Yrkeshogskolan Novias etiska rdd, det ansags att min undersokning inte behdver provas i



det etiska radet.

Jag har olika roller i detta utvecklingsarbete; studerande, anstilld och anhdrig. Det &r inte
negativt att ha flera roller, utan snarare en styrka, att kunna se pd saken ur olika synvinklar.
De olika rollerna hélls i atanke under utvecklingsarbetets gang. Framst befinner sig rollen
som studerande av ett dmne. Skribenten strdvar till att forhalla sig objektiv men é&r
samtidigt Oppen for olika teorier och forskningar om anhdriga under processens géng.
Forforstaelsen och erfarenheterna grundar sig i rollen som anhdrig och anstilld. Vid
sammanstdllningen och analysen av materialet hills 1 &tanke rollen som studerande och
skribenten minns att vara noggrann och lyfter fram allt, &ven om &asikterna kan strida mot

den egna uppfattningen.



3. Bakgrund

Bakgrunden tar avstamp i Karkulla samkommuns kvalitetsarbete for att sedan lyfta fram
vikten av att formulera vdr ménniskosyn. Studien genomsyras av den hermeneutiska
traditionen, darfor beskrivs begreppen forstédelse och forklaring. Sedan fOljer en
beskrivning av den egna forforstaelsen och erfarenheten. Tidigare forskningar knyts

samman och presenteras till sist i detta kapitel.

3.1 Karkulla samkommuns kvalitetsarbete

Min arbetsplats, Kérkulla samkommun, har de senaste tio aren satsat sédrskilt mycket pé att
ge omsorg av god kvalitet. En kvalitetshandbok har utarbetats och kvalitetsmétningar gors
arligen ur tre perspektiv: 1. Kvalitetsmétning ur klientperspektiv. 2. Kvalitetsmétning ur
personalperspektiv och 3. Kvalitetsmitning ur kundperspektiv (kommunen). Man skiljer
mellan funktionell och teknisk kvalitet - handboken handlar om den funktionella
kvaliteten, dvs. hur man subjektivt upplever verksamheten. Kvalitetsmétning ur den

anhoriges perspektiv har inte tidigare gjorts.

I lagen angdende specialomsorger om utvecklingsstorda 1977/519 1 kap, 2 § Tillhor
specialomsorgerna bl a. tjdnster som angar anhoriga enligt foljande: “handledning och
radgivning for personens make, fordildrar och o6vriga familjemedlemmar, annan

vdrdnadshavare eller honom eljest ndrstdende person”.

I visionen 2010-2015 for Kérkulla samkommun skrivs foljande (Karkulla skn. 2009, s.
2/1-2/2) :

Kdrkulla samkommun ger service till personer med speciella behov. Karkulla samkommuns
vision dr att erbjuda tjdnster av hog kvalitet, som beaktar behov och donskemdl hos
servicebrukaren  (klienten),  servicebetalaren  (kommunen) och  personalen.
Kvalitetstdnkandet dr en naturlig del av vardagen. Fokuseringen pd brukarperspektivet ska
vara vdilkdnt och uppskattat bland klienter och deras anhoriga. Brukarnas dsikt, fordel,
onskemadl och individuella behov utgor ledstidrnor i arbetet. Grundldggande
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omsorgskunskap genomsyrar verksamheten. Ett socialpedagogiskt arbetssdtt anvinds for
en individ- och familjecentrerad habilitering som stoder utveckling och
samhdllsdeltagande. Hdinsyn tas till klientens integritet, grundldggande rdttigheter och
sjdlvbestdmmande.

Enligt Kérkulla skn:s kvalitetshandbok dr mélséittningen att samarbetet med anhdriga skall
vara oppet, arligt, fortroendefullt och respektfullt. Vid planerande av service for personen
med funktionsnedsittning skall omsorgens innehdll utformas utgdende frén de onskemaél
personen och hans familj har. Familjen uppmuntras till att sjélva formulera sina 6nskemal
och behov sé att de sjdlva sa langt som mojligt styr sina liv. Utgdende frén den information
som erhédllits via personen med funktionsnedsittning och familjen bildas en
helhetsuppfattning om deras livssituation. Genom att utgd fran de kartlagda behoven kan
Karkulla skn medverka till att individuellt anpassad service blir tillgénglig och att
insatserna samordnas. Kontakten till anhoriga uppritthdlls kontinuerligt och enligt
overenskommelse. Anhoriga inbjuds till mdten dir servicebehoven kartldggs och
omsorgens innehdll planeras. Personalen stdder och ger information om samhéllets
stodformer och om serviceformer inom specialomsorgen samt om stodformer som ordnas

av andra serviceproducenter. (Kérkulla skn. 2009, s. 8/25)

Jag har valt att i utvecklingsarbete fokusera pd de anhorigas asikt om servicen som
Karkulla skn ger personer med funktionsnedséttning. Valet dr gjort for att servicekvaliteten
ur de anhorigas perspektiv inte tidigare blivit mitt. Kérkulla skn planerar gora upp en
anhorigstrategi for att battre kunna svara pa anhorigas 6nskemédl om servicen. Bakom detta
ligger ett problem att respons om verksamheten sdllan ges pa det sitt som &r beskrivet 1
handboken, eller att processen inte fullfoljs som den borde. Kérkulla skn har ett utarbetat
sétt for reklamationsprocesser. Vem som helst kan ge respons pa verksamheten, och den
riktas 1 forsta hand till kontaktpersonen inom boendet eller arbetscentret, &ven annan
personal dr skyldig att ta emot respons. Som ledare pa en verksamhetsenhet inom Karkulla
samkommun &r det ytterst vardefullt att f4 respons om verksamheten, lika viktigt dr att
responsen tas emot av den hogre ledningen. Genom rétt given respons som foljer den
reklamationsprocess som Kérkulla skn gjort, har ledaren storre mojligheter att utveckla

servicekvaliteten pa enheten.



3.2 Miinniskosyn

Minniskosyn dr de forestdllningar vi har om ménniskan. Att formulera och motivera en
viss méinniskosyn dr att forstd oss sjdlva som méanniskor. Méanniskosynen ligger som en
outtalad fOrutsdttning for uppfattning om moralisk sensibilitet och for vilka moraliska
viarderingar man har. Det avgoérande skélet till att man bor forhalla sig kritiskt till

ménniskouppfattningar dr att de ofta styr vara handlingar (Nortvedt & Grimen 2006, s. 87).

Det som undersoks i utvecklingsarbete dr anhorigas asikt om Kaérkulla skn:s service. Den
manniskosyn de anhdriga har, har en stor betydelse for hur de upplever Kérkullas service. I
utvecklingsarbetet dir det frigas de anhoriga om deras &sikter om servicen finns inga
sanna eller falska svar. Det dr de anhorigas asikter man vill utreda och det dr de som ger
Karkulla skn strategier for hur de skall ga vidare d& de gor den sk anhdrigstrategin som
utvecklingsarbetet ligger till grund fér. Ménniskosynen pa personer med olika slag av
funktionsnedsittning &r ett omtalat &mne. Karkulla skn:s ideologi 4r att alla har lika vérde.
Skribentens utgdngspunkt stimmer Overens med Karkulla skn:s och den dr att alla,
oberoende av funktionsnedsittning eller ej, bor f4 samma mojligheter att leva ett

sjalvstiandigt, rikt och lyckligt liv.

Mainniskovardesprincipen innebdr att alla minniskor har lika védrde och samma rétt
oberoende av personliga egenskaper och funktioner i samhéllet (Tideman 2000, s. 191). I
dag ser man pa minniskor med olika funktionsnedsittningar som en person med samma
véirde och samma ritt till kirlek, omvéardnad och utbildning som en person som betraktas
som normal. Det ér inte ldngre frdga om att anpassa personen med funktionshinder till ett
normalt samhélle utan man vill anpassa samhdllet till de ménniskor som lever 1 det.

(Nygérd & Nygard 2010, s. 15)

Malen med all lagstiftning hinger samman med den ménniskosyn vi har. Hur samhéllet
betraktar sina medborgare, personerna med olika funktionsnedsittningar, praglar lagens
utformning. Att se alla personer som medborgare, en sjilvklar del av gemensamheten,
oberoende av funktionsnedséttning eller ej, medfor att stddet till den enskilda utformas si
att hen fér frihet att vilja och utforma sitt eget liv, som myndiga personer. Att se personer
med funktionsnedsittning som vardmottagare eller vilgorenhetsobjekt, medfor att vi

kommer att tolka lagtexterna och tillimpa lagen utgdende fran det synsittet. Genom
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manniskosynen uppstér skiljelinjerna i lagtexten, i anvisningar samt tillimpningar och blir

ddrmed synliga for den enskilda medborgares liv. (Tideman 2000, s. 221)

3.3 Forstéelse och forklaring

Det finns en skillnad mellan forstdelse och forklaring (tolkning). Att forklara nagot ér en
retorisk uppgift. Att forstd innebér att en spraklig och en tankeméssig forstéelse (Kjorup
2008, s. 239). Tolkning dr problemldsning och all forstaelse &r resultat av tolkning. I arbete
med ménniskor och ndr man skall leda madnniskor handlar det om problemldsning och
tolkning. I den ménskliga gemenskapen forutsitts en forstaelse for varandra. Det muntliga
vi séger kréver en tolkning pa samma sétt som det skriftliga. Det som é&r bra i den muntliga
tolkningen 4r att man om man blir osdker pd om man uppfattat riatt har mojlighet att fraga
och genast fa svar pa om tolkningen ar riktig. Enligt Nortvedt (2006, s. 41) orienterar man
sig 1 sin verklighet genom en stéindig dialektik mellan tolkningar av sig sjélv och tolkning
av andra. Denna mellanménskliga forstaelse &r kommunikativ bade verbalt och ickeverbalt,
men ocksa genom sprakliga och symboliska sitt samt via kroppsliga uttryck och gester,
anser Nortvedt. Podngen 1 hermeneutiken ar att mellanménsklig forstaelse praglas av det
sammanhang som man befinner sig i och den forstielse som parterna har. All forstaelse
formedlas inom ett kulturellt, historiskt och socialt sammanhang som formar personens

forstaelse av sig sjalv och andra (Nortvedt 2006, s. 41).

Handlar bristande forstdelse av varandras varldar om forklaring och forstaelse? Sohlberg &
Sohlberg (2009, s. 154-155) diskuterar om forklaring och forstaelse. De anser att forklaring
ar att svara pa fragan varfor. Vi utgar fran ett visst sakforhallande och sé vill vi veta varfor
det forhéller sig pa ett visst sédtt. Vi kommer ytterligare ett steg vidare att forsta ett
fenomen. Skillnaden mellan forklaring och fOrstaelse dr att man 1 forklaring tar fasta pa
yttre orsaker medan tolkning och forstdelse handlar om maénniskors avsikter och

strivanden. Forstaelse blir forknippat med tolkningar av ménskliga handlingar.

Inom hermeneutiken anser man att all forstaelse dr ett resultat av tolkning. Den egentliga
hermeneutiska frigan ar vad fOrstaelse i1 allménhet &r (Kjorup 2008, s. 239).

Schleiermacher i Kjorup (2008) menar att det dr nagot allmidnt och djupt ménskligt, att
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forstaelse ar sjilva forutsittningen for minsklig gemenskap. Schleiermacher tilldgger att
hermeneutiska problemstéllningar dr ndgot man stoter pa dagligen, i alla olika former av
moten mellan ménniskor. For muntliga yttranden kan precis som skriftliga yttranden kréva

tolkningar.

De egna erfarenheterna, forforstaelsen till undersokningsdmnet samt intresset att fa de
anhorigas rost hord kan péverka arbetets framskridande. Det samma géller mitt
forhallande som anstélld vid Karkulla samkommun. Vardagskunskap ar den uppfattning vi
har om ménniskan i vardagslivets verklighet och bor inte kopplas med den vetenskapliga
kunskapen, detta bor héllas 1 dtanke under arbetets framskridande. Vardagskunskapen
kommer dock att pdverka mig i mitt arbete och den ger mig en forforstaelse av @mnet. Det
ar en utmaning, men kan ocksa vara en fordel, att ha sd manga roller inom ett och samma
undersokningsdmne. Skibenten héller de olika rollerna i atanke under utvecklingsarbetets
gang. Faktum &r att man inte helt kan forhalla sig objektivt till ett undersdkningsdmne. Det

positiva dr dock att forforstaelsen om undersokningsdmnet belyses ur olika perspektiv.

3.4 Forforstaelse och erfarenhet

Enligt Sohlberg & Sohlberg (2009, s. 73) dr méanniskors ofrdnkomliga forforstdelse en
utgdngspunkt for tolkning av virlden. Delarna ger mening 4t helheten och en mening
skapas av en helhetsforstaelse. Delarna dr min forforstaelse av samarbete med anhoriga
bade som vardpersonal och som enhetsledare. Jag har &ven en fOrfOrstaelse ur
anhorigperspektiv, 1 och med att Kérkulla skn:s service anlitas for familjen. Dessa delar
utgdr en viktig del och bildar tillsammans med tidigare forskningar och den teoretiska

referensramen en helhetsforstdelse av dmnet.

Jag arbetar inom Kérkulla skn, och har 1 arbetet som vardare och som ledare kommit 1
kontakt med anhoriga. Det har forekommit utmaningar i samarbetet med anhoriga eftersom
det till arbetssdttet hor att 1 forsta hand lyssna till personen med funktionsnedséttning.
Ritten till att ha huvudrollen i sitt eget liv finns skriven i lagen och det dr nagot som

personal och anhoriga stindigt bor komma 1hag. Att hitta sétt att samarbeta som blir bra for
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alla parter dr den stora utmaningen. Sedan nagot ar tillbaka &r min familj servicetagare vid
Karkulla skn. En forforstaelse hur saker kan te sig ur den anhdrigas synpunkt har skapats.
En storre forstaelse har nétts for att man som anhorig har svért att sldppa taget och lata
personalen ta hand om saker som beror ens barns liv. Intresset att fa de anhdrigas rost hord
ar givetvis stort. Samtidigt har erfarits att personer med funktionsnedsittning sjdlv kan och
bor tala for sig. Konflikter kan ofta uppstd i motet mellan klient, personal och anhdrig
eftersom man inte kan se saken ur den andras perspektiv. Jag har den fordelen att se saken
ur personal- och anhorigperspektiv. Att skapa en dmsesidig forstaelse mellan personal och
anhoriga &r inte alldeles enkelt. Som personal inom omsorgen maste man se klientens
anhoriga som delaktiga sd linge klienten sjdlv inte motsdger det. Nér konflikter uppstér
mellan personal och anhoriga sa dr det bdst om man kommunicerar med utgangspunkt i

klienten sjdlv (Larsson 2012, s. 81).

Min erfarenhet &r att det inom en personalgrupp pd en serviceenhet kan finnas méinga
fordomar mot anhdriga. Personalen vill inte att anhoriga skall komma och bestimma over
det arbete de utfér. En fordom é&r ett forutfattat antagande om négot, grundad pa en
stereotyp uppfattning. Vid brist pd information om négot kan kunskapsluckor fyllas ut med
allménna stereotyper. En fordom kan exempelvis baseras pd sannolikhet och empiri istéllet
for statisk faktakunskap. Uppfattningen att anhoriga ar till besvér grundar sig troligen pa
nagon dalig erfarenhet man tidigare haft. Jag har som vérdare pé ett boende bade positiva
och negativa erfarenheter av samarbete med anhoriga. De positiva erfarenheterna handlar
om da god kommunikation natts, ett fértroende och en fOrstaelse av varandras virldar. Det
ar positivt att f berdm, uppmuntran och uppskattning over det arbete man utfort. De
negativa erfarenheterna som upplevts i samarbetet med anhoriga handlar om de ganger
missforstand har skett och det hdnt misstag som sdrat ndgondera part. De allra svaraste
situationerna har varit de dd personen med funktionsnedsittning inte velat att hens

anhdriga blandar sig i och de anhdriga pa alla villkor vill vara delaktig i personens liv.

Nortvedt (2006, s. 43) diskuterar den hermeneutiska podngen med att en av vardarens
viktigaste uppgift dr att hjélpa den personen att tolka sin funktionsnedséttning pa ett sadant
sitt att hen kan leva vidare med den. Inom specialomsorgen handlar det om
handikappmedvetande, eller snarare de anhorigas accepterande att hens barn har ett
handikapp. Med en sund handikappmedvetenhet dr det léttare att leva med det. Av den

anstillda kravs det kunskap om personens handikapp for att hen skall kunna stéda den
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anhoriga. Man behdver hjilpa att omtolka hindren och begrinsningarna till styrkor som
man kan bygga vidare pid. Mycket av detta har inte alla anhoriga bearbetat, speciellt dldre
anhdriga som pad den tiden ombads ge bort sin barn med funktionsnedséttning. Den
ménniskosyn de anhdoriga har, dr av betydelse for hur de upplever Karkullas skn:s service.
Minniskosynen pa personer med olika slag av funktionsnedsittning &r ett omtalat dmne.
Karkulla samkommuns ideologi &r att alla har lika virde. Min utgdngspunkt dr att alla,
oberoende av funktionsnedsittning eller ej, bor fi samma mojligheter att leva ett

sjalvstandigt, rikt och lyckligt liv.

Som ledare for boendeverksamhet har jag erfarenheter av samarbete med anhoriga i
egenskap av ansvarig for verksamheten. P4 en boendeenhet &r det i forsta hand tillsammans
med vardarna som kommunikationen med anhoriga fors. Ledarens uppgift ar att handleda
de anstéllda i motet med anhoriga. Det har varit till nytta att forst jobba som vardare och
fatt mota de utmaningar 1 anhorigfrdgor som kan ténkas finnas i en verksamhet, for att

sedan handleda de anstillda att mota anhdriga.

For att vigleda anstillda att bemdta de anhdriga foresprakas att anvinda sig av lyssnandets
konst och att bekridfta de anhoriga. Flera anstillda har ett bra bemoétande gentemot
anhdriga, en mycket god intuitiv kunskap. Det édr allmdnmoralen som Nortvedt (2006, s.
81) kallar den. Han menar att den praktiska kunskapen inte kan anvdndas parallellt med
begreppet intuition. Man brukar sdga att man handlar intuitivt, dd 4 man speciellt
ndrvarande och den intuitiva kunskapen gor att den nya kunskapen fas genom att man helt
overvinner avstdndet mellan existerande kunskap och den nya kunskapen. Konsten &r att fa
den praktiska, intuitiva och teoretiska kunskapen mott. Mycket av arbetet inom varden
paverkas av tidigare erfarenheter och ens forforstdelse samt av minniskosynen men

samtidigt dr forforstdelsen och ménniskosynen péverkad av de teoretisk kunskaperna.

Som anhdrig till ett barn med funktionsnedsittning som erhaller service fran Kérkulla skn
har jag redan manga erfarenheter. Kénslan att inte vara tillricklig for sitt barn utan att
behdva utomstdende hjdlp dr den forsta. Man blir beroende av andra personers hjélp for att
klara av den uppgift man hade ténkt att skota pd egen hand. Att vara 1 ett
beroendeforhéllande man sjilv inte valt och i ett beroendeférhallande med personer man
sjalv inte valt kan vara svart. En annan sak som &r svér dr de manga experter som finns och

som anser sig veta s mycket om ens barn. Upplevelsen &r tudelad: att vara mor till barnet
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och samtidigt besitta erfarenheten som omsorgsarbetare. Jag kan forstd omsorgsarbetarens

perspektiv, svarigheten dr att halla rollerna atskilda.

Som yrkesperson inom specialomsorgen har det varit till en fordel att veta vilka réttigheter
en familj med ett barn med funktionsnedsittning har. Jag har ocksa kunskap om det
medicinska som borde undersdkas hos barnet, sédant som man inom barnradgivningen inte
nddvindigtvis har kunskap om. Att ha vetskap om kommunens skyldighet att ge
information och stod familjen behdver ér till fordel. Ibland har upplevts experternas skilda
asikter 1 ndgon fraga. Experternas meningsskiljaktigheter och tvister &r nagot som borde
héllas utanfor de anhoériga. Som anhorig till ett barn med funktionshinder finns ofta kinslan
att inte gora tillrackligt och inte pa rétt sétt. Det finns alltid ndgon expert som har en annan

asikt och som anser sig veta bittre.

Anhoriga borde fa bekréftat att de ar tillrdckliga i sin roll som fordlder. Anhdriga till barn
med funktionsnedsittning skall f4 vara bara anhdriga och inte behdva axla ansvaret som
expert. Det racker att vara expert som mamma eller pappa till sitt barn. Med hjélp av en
sund handikappmedvetenhet och att godkinna situationen som den dr, har den anhoriga
lattare att samarbeta. De anhoriga bor ha fatt hjdlp med att bearbeta sorgen och sitt barns
handikapp, d& kan de ha en positiv instéllning till sin situation. Alla behdver kunna se

mdjligheter i stillet for hinder och begransningar.

Jag har saledes en gedigen vardagskunskap om undersdkningsdmnet. Vardagskunskap &r
den uppfattning vi har om ménniskan i vardagslivets verklighet och bor inte kopplas till
den vetenskapliga kunskapen (Kjorup 2009, s. 332). Vardagskunskapen kommer dock att
paverka utvecklingsarbetet och den ger en forforstaelse av d&mnet. I utvecklingsarbetes
framskridande lyfts fram olika perspektiv angdende anhdrigas delaktighet. Arbete med
manniskor fordndras over tid, behoven skiftar i olika livsfaser. En radande modell behover

darfor standigt utvirderas och utvecklas.
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3.5 Tidigare forskningar

For att hitta aktuella forskningar i &mnet har sokningar gjorts i Medic, Swe med+, Ebsco
Cinahl och Abi inforn. Sokningarna finns samlade i bilaga 3. Orsaken till att de flesta
anvinda forskningarna dr nordiska har att géra med att synenen och forhallningssattet till
personer med funktionsnedséttning inte stimmer dverens med exempelvis Sydeuropa. I
Norden ser vi personen med funktionsnedsittning som en person som har lika ritt som
andra att leva ett vardigt och sjdlvstindigt liv, att vara herre over sitt liv. I andra ldnder
anses det vara de anhdrigas livsuppgift att ta hand om personen med funktionsnedsittning
dven fast de blivit vuxna. Detta gor att behoven och servicen inte dr den samma. De
forskningar som anvénts ir grupperade i tematan, som grundar sig pa utvecklingsarbetets
syfte och frdgestdllning, kring anhoriga enligt foljande; 1) samverkan anhoriga-
professionella, 2) kommunikation, information och delaktighet, 3) olika former av

anhorigstdd och 4) anhorigas livskvalitet. Forskningsoversikt finns i bilaga 4.

Det forsta temat om de anhdrigas och professionellas samverkan tas upp 1 Anderssons
(2010) studie. Resultaten visar bade likheter och skillnader i fordldrars och de
yrkesverksammas fOrstaelse av begrepp, samverkan och inflytande. De yrkesverksammas
uppdrag ir inte sjilvklarhet kompatibelt med familjens livssituation och uttryckta behov,
det finns ett dilemma mellan de professionellas uppdrag och familjens uttalade eller
outtalade behov av stdd. I en studie gjord av Bernhardsson och Zetterqvist (2008) framgér
att det finns en problematik som utgar frdn att personalen upplever att de anhorigas
forvintningar inte stimmer 6verens med den egna synen pé den professionella arbetsrollen,
vilket forsviarar kommunikationen. Det uppstdr dilemman ndr anhoriga stéller orimliga
krav pa personalen, eller nir anhoriga inte accepterar barnets rétt till sjdlvbestimmande.
Forfattarna menar att de flesta konflikter med anhoriga uppstdr pd grund av bristande
professionalitet fran personalens sida. Lundh och Nolan (2002) har funderat pa att ta
tillvara de anhorigas kunskap. De hdvdar att anhoriga ger en mer personlig vard dn den
som ges 1 offentlig regi. Det dr naturligt att anhoriga har en overldgsen kunskap om den
individuella virden, men den offentliga vérden erkinner inte alltid vérdet av denna
kompetens. De menar att ett mera holistiskt synsitt bor tillimpas med tydligare mal

betriffande vilka resultat som kan forvéntas och vilka atgarder som kravs for att na mélen.
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Det andra temat behandlar kommunikation, information och delaktighet. Genom
information och kommunikation kan man nd béttre samarbete. Det beskriver Bakken
(2002) i sin artikel. Resultaten visar att de anhdriga ar sdrskilt intresserade av information
och kommunikation - eller att det rdder brist pd sddan. Fordldrar bar pa &ngest, skuld,
rddsla och brist pad information. Inom &ldringsvarden kan jag se paralleller med min
fragestdllning. Emmoth och Zakrisson (2004) beskriver hur samarbetet mellan anhdriga
och personal bor fungera, for att det pd bésta sétt ska komma brukaren tillgodo. En slutsats
som visade sig i studien var att personalen bor informera anhdriga om vad de kunde och
fick gora pa boendet, for att anhoriga skulle kdnna det naturligt att vara delaktig i
omsorgen. Personalens bemoétande gentemot anhoriga hade stor betydelse 1 hur samarbetet
mellan personal och anhoriga utvecklades. I en studie av Alanko (2010) dér syftet med var
att belysa och redogdra for hur de anhoriga upplever sig delaktiga i varden av sin dldre,
framkom att ocksd de anhdriga sjdlva bor fa stod, uppmairksamhet och information av
vardpersonalen. Varden av en nérstdende inverkar pd de anhorigas sociala kontakter, de
anhoriga tycker ofta att det &r ganska tungt att ta hand om de dldre, men tack vare

intervallvérd far de &nda mojlighet till ett eget liv jamsides.

Det tredje temat behandlar anhérigstod. Det finns flera rapporter om utvecklandet av
anhorigstdd 1 Sverige som LSS -Lagen om stdd och service till vissa funktionshindrade,
ger mojligheten till. I rapporten av Sandén och Candefjord (2002) kunde man rapportera att
det mest framtradande behovet hos anhdriga var att prata och lyssna pé andra som befann
sig 1 samma situation som de sjélva. De flesta anhoriga hade negativa erfarenheter av motet
med professionella inom véarden. Inom projektet upplevde de att de blev bemdtta med
respekt och att de blev sedda som enskilda personer med egna behov. Almberg och
Hellgvist (2002) beskriver utvecklandet av stodatgirder for anhoriga. Stodformerna var:
anhorigkonsulenter, traffpunkter for anhoriga, avlosning i hemmet, ekonomisk erséttning
och utbildning for anhoriga. Nya former for anhdrigstdd antogs inom projektet och man
ville forsoka ge mera individuella stodformer som exempelvis semestervistelser, bildandet
av team fOr att bittre ta tillvara befintliga resurser, enheter for avlosning,
trygghetsavdelning samt inledande av samverkan med frivilliga organisationer. Klauber
(2004) beskriver projektet “att utveckla en arbetsmodell i syfte att erbjuda anhoriga till
vuxna med funktionshinder psykologiskt stod for egen del”. Man hade en
samtalsmottagning for anhoriga och kunde se att den psykiska ohélsan hos anhorig var stor.

De anhoriga utsattes for stora pafrestningar nir de fungerade som stdd for sina nérstdende.
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Samtalsstodet de anhoriga fick hjdlpte dem att {3 distans till sin egen situation och det gav
den anhodriga en mojlighet att sjilv f4 vara 1 fokus och formulera sig kring eget

néraliggande och framtida behov for att ma bra och orka med sin situation.

Det fjarde och sista temat handlar om anhérigas livskvalitet. I ett arbete av Gustafsson
och Lindstrom (2004) belyses hur livssituationen for fordldrar med hemmaboende vuxna
barn med utvecklingsstdrning har fordndrats ndr dessa har flyttat hemifran. Deltagarna har
beskrivit hur livssituationen hade fordndrats fran att de har varit styrda av klockan, inte fatt
sova en hel natt till att de kan bestimma 6ver sin tid och kan slappna av nér de ser att deras
vuxna barn har det bra. Manga pétalar detta med separationsangest och svérigheter att
sldppa taget om sitt barn eftersom de levt s nira inpd varandra och haft den fullstindiga
kontrollen om vad som hinder med deras barn. De flesta fordldrarna tycker att det ar skont
att "bara vara anhorig”, fi 1dmna over ansvaret pa nagon annan. Bertelli och Brown (2011)
har studerat sambandet mellan livskvalitet hos individer med intellektuella funktionshinder
och deras familjemedlemmars livskvalitet. Resultaten visade att familjens livskvalitet var
generellt lag. Familjer hade en lag livskvalitet i omrddet "stod fran andra" och
"gemenskapens interaktion", medan omraden angdende "familjerelationer" och "hilsa i
familjen" var nominellt hogre. Resultaten av denna studie tyder pa att livskvalitet uppfattas
ndgot annorlunda av personer med intellektuella funktionshinder och jamfort med deras
familjemedlemmars uppfattning. Denna skillnad kan péverka personens livskvalitet

negativt, om deras synpunkter inte beaktas niar man planerar for familjestod.
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4. Teoretisk referensram

Till att borja med kommer 1 detta kapitel att beskrivas vad det innebér att ha ett barn med
funktionsnedsittning dérefter vad det betyder att vara beroende av utomstdende stod for att
klara vardagen. D4 examensarbetet fokuserar pa samarbetet med omsorgsanstillda och
anhorigas delaktighet kommer, behovet av stdd 1 olika livsfaser, samarbetet, delaktigheten,
en fungerande kommunikation att beskrivas. Utmaningarna i samarbetet och ledarskapets
betydelse beskrivs till ndst. Slutligen sammanfattas faktorer som bor beaktas i en

anhorigstrategi utgédende fran teorin.

4.1 Anhorig

Alla dr anhoriga eller nérstaende till ndgon anhorig pd nagot sitt. Med anhorig menas
oftast en person som bistdr en annan inom familjen eller sldktkretsen déir relationen &r
baserad pa blodsband och/eller juridiska band. Nérstaende &r ett annat uttryck som ofta
anvinds och det innefattar dven andra &n familj och sldktkrets, exempelvis grannar och
vianner. Man dr anhOrig som hjdlpgivare och man 4r anhorig som hjdlpmottagare.
Mainniskor ger och tar emot hjidlp som en sjdlvklar del av livet. Att vara anhorig eller
nérstadende till ndgon som blivit sjuk, aldrats eller varit med om en olycka kan innebéra att
omsorgsbehovet kan vara allt fran snoskottning till vard och omsorg. Fradgorna om vem
som ska ansvara for varden och omsorgen av hjdlpbehdvande ar nagot som angér oss alla —
forr eller senare. Hur anhorigskapet gestaltats har att géra med vem man &r, vem
hjélpmottagaren dr och vilka hjdlpbehov han/hon har, vilken relation det dr frigan om samt
i vilket sammanhang hjélpgivandet sker. (Jeppsson & Grassman 2003, s. 11-12)

Rent praktiskt innebér ett barn med funktionsnedséttning dkat arbete for fordldrarna. Det
blir ett dkat antal kontakter med sjukvardsinréttningar och myndigheter. Detta tir hart pa
fordldraskapets krafter och man behdver praktisk och konkret hjilp for att klara av denna
extra belastning. Storst risk for utbrandhet och délig hélsa &dr det for de familjer som har
svaga socioekonomiska forhallanden. For att familjen skall klara sin situation med barnet

och 16sa de problem som uppstir behovs savil kvalitet och kvantitet i det stdd som
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samhdllet ger och de resurser som erbjuds. (Tideman 2000, s. 88)

Wallander (Méller & Nyman 2003) beskriver faktorer som hjdlper familjer att skapa balans
och anpassning i familjen nir man har ett barn med funktionsnedsdttning. Personliga
faktorer som temperament, kompetens, motivation och problemlésningsformaga hos
fordldrarna &r avgorande for anpassningen i familjen. Andra personlighetsfaktorer &r
flexibilitet kontra rigiditet, introvert eller extrovert, samt att ha en kédnsla av sammanhang.
Begreppet “’kinsla av sammanhang” har fatt stor genomslagskraft i forskning om hilsa och
reaktioner pa och hantering av sjukdom. I stéllet for att fraga sig vad som orsakar sjukdom
(patogen modell), frigar man sig hur det kommer sig att manniskor ar friska trots all den
negativa paverkan som finns runt om dem (salutogen modell). Antonowsky utvecklade
begreppet “sense of chorence” (kédnsla av sammanhang) for att forklara att vissa manniskor
tycks ha en motstdndskraft mot stress som hjidlper dem att forbli friska. Kédnsla av
sammanhang innehéller tre komponenter som behovs for att forhindra stress. Begriplighet
ar den kognitiva faktorn. Hanterbarhet &r den andra faktorn och meningsfullhet den tredje.
Det betyder att man bor forstd sammanhang, ha resurser att hantera dem och till sist

motivation att hantera sin situation. (Méller & Nyman 2003, s. 162)

Foréldrar till barn med funktionsnedséttning kan ha ett behov av att explicit forklara vérdet
av sitt fordldraskap. Vanligen &r ju identiteten som fordlder sjilvlegitimerande. Men for
fordldrar till barn med funktionsnedsittning, som befinner sig i en situation med stédndiga
moten, uppfordringar och beroende, behdver de pa ett annat sétt formulera ett forsvar for
dels forildraskapets egenvirde och dels den kunskap de har om sina barn. (Akerstrom

2004, s. 133)

En aspekt som ofta diskuteras dr huruvida foréldrar till barn med funktionsnedsittning har
accepterat sitt barns handikapp och hittat 16sningar pa problem som uppkommit eller inte.
For alla som &r verksamma inom omsorgen borde det vara sjalvklart att detta inte &r nagot
statiskt begrepp. Det dr en stindigt pagdende process for fordldrar att hitta 16sningar pa
uppkomna problem. Fordldrar som hittar 16sningar i vardagen med sitt barn med
funktionsnedsittning har léttare att uttrycka kénslor, aktivt ge vard och omsorg till barnet
och hantera information, att bade ge och ta i fragor kring barnet. De som inte hittar
l6sningar uttrycker mera smaérta, ilska, depression, passivitet och dr utan hopp om

framtiden eller dr kdnslomdssigt neutrala. Fordldrar kan ocksa uttrycka overdriven och
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obalanserad syn péa bade fordelar och pafrestningar pa barnets funktionshinder, eller bara

allmén forvirring. (Moller & Nyman 2003, s. 163)

Thorin et al. 1992, beskriver i Consistent Stress Profiles in mothers of children with autism,
sex olika dilemman som moter fordldrar till barn med funktionsnedséttning da barnen ar pa
vég in 1 vuxenlivet (Moller & Nyman 2003, s. 156). Den forsta ar att skapa mdjligheten till
sjdlvstdndighet samtidigt som man vill forsdkra sig om att barnet far sina grundbehov
tillgodosedda. Det andra &r att ha ett liv separat frdn den unga, samtidigt som man 6nskar
att gora allt som behdvs for att forsdkra personen ett gott liv. Det tredje ar att skapa
stabilitet och forutsdgbarhet 1 familjens liv tillsammans med 6nskan att mdta de behov som
finns hos personen och i familjen. Det fjdrde &r att skapa ett separat socialt liv for den unga
och samtidigt vilja minska sin involvering i hens liv. Det femte &dr att undvika att bli
utbrdnd samtidigt som man Onskar gora allt som dr mgjligt f6r personen. Det sjétte och
sista dilemmat dr att maximera personens utveckling och potential samtidigt som man

Onskar att man kan acceptera personen som den hen dr. (Moller & Nyman 2003, s. 156)

4.2 Utomstiende stod for att klara vardagen

For familjer med barn med funktionsnedsittning innebédr det ofta att man behdver
utomstiende stod for att klara vardagen. Det kan vara fraga om allt fran psykologiskt stod
till stéd, avlastning, hjélp 1 den byrakratiska djungeln och hjdlp vid anvindning av
specialsjukvardstjénster. Experter och fordldrar &r 6msesidigt beroende av varandra, anser
Akerstrom (2004). Forildrar behover likarens utlitande, pedagogens handledning eller
terapeutens trdning. Experterna behover fordldrarnas initiativ till en kontakt och under
kommande moten behover de fordldrarnas beréttelser om barnet. Det &r en dmsesidighet
som kan skapa gott samarbete och uppskattning. (Akerstrém 2004, s. 7)

Inom social- och hdlsovarden jobbar man i kundarbete bl a. med uppmuntran, handledning,
vigledning och radgivning. Det bor alltid finnas ett mal med motet mellan en klient och
socialarbetare. Kundcentrerad verksamhet betyder att den anstéllda ser kundens situation
som en individuell helhet. Man bor forstd kundens situation och stdda den. Formégan att
fungera dr beroende av personens fOrutsdttningar och omgivningens relationer. Bra

interaktion mellan kunden och den anstidllda & nagot man bor strdva efter.
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Framgéingsfaktorer for bra interaktion &r trygghet, fortroende och positivitet. (Ihalainen &

Kettunen. 2007, s. 39)

4.2.1 Ett fortroendefullt samarbete

En viktig forutsittning for samarbete experter och fordldrar emellan dr att man tinker
igenom vilka grundldggande skillnader som finns mellan rollerna. Vad kan forédldrarna som
experterna inte kan och tviartom? Vad behdver familjerna 1 de olika livsfaserna? Varfor far
de inte alltid det de behover? Motet mellan fordldrar och experter kan beskrivas som ett
mote mellan olika kulturer. Forédldrar och experter har ofta olika sprak, olika virderingar
och olika attityder. Det grundldggande dr att fordldrar ar fordldrar, hur daliga eller
ointresserade de @n kan verka for en utomstidende. De 4r outbytbara och oersittliga till
skillnad fran experterna som kommer och gar i personernas liv. En expert kanske inte
heller vill engagera sig for mycket eftersom de vet om sin tillfilliga anknytning till
personen eller for att de inbillar sig att de dérigenom blir mindre professionella. Onskvirda
kvaliteter 1 samarbetet mellan anhoriga och experter i ett livsperspektiv dr: Gppenhet,
odmjukhet, empati, sjilvinsikt, drlighet, generositet och respekt for varandras verklighet.

(Bakk & Grunevald 2004, s. 378)

For personal som jobbar inom omsorgen innebér det att ha god kontakt med anhoriga. Det
ar de som har levt sitt liv tillsammans med den personalen skall ge service till och de ar
ména om att det skall skapas ett s& gott liv som mojligt for personen. Det dr med ett gott
och fortroendefullt samarbete med de anhoriga som de bista forutsdttningarna for personen
med funktionsnedsattning skapas. I all verksamhet dér det ar frdga om vuxna personer med
funktionsnedséttning som far service bor det vara klart att det dr personen som talar for sig.
Det ér alltid personen med funktionsnedsittning som skall komma 1 framsta rum, hens
behov och intressen. Samtidigt kan servicen inte fungera pa ett bra sétt utan ndgon form av
samarbete med dem som finns personen néra. De tva faktorer som ar de viktigaste for att
skapa ett fortroendefullt samarbete 1 kontakten med anhdriga dr att lyssna och att beskriva.

(Gotthard 2007, s. 159-160)

Omsesidig forstielse 4r svarare in man kan tro. Personen med funktionshinder skall ha
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storsta mgjliga inflytande 6ver sin livssituation. Rétten till att ha huvudrollen 1 sitt eget liv
stér inskriven 1 lagen. Det dr ndgot som bade personal och anhoriga behdver tinka pd och
standigt hélla aktuellt. (Larsson & Nohrstedt 2012, s. 79) Det ar sjdlvklart att fordldrarna
skall finnas med exempelvis vid en flyttning till eget hem. Som personal inom omsorgen
bor man se klientens anhoriga som delaktiga sa linge klienten inte motsdtter det. Om
klienten inte vill ha fordldrarnas medverkan sd kan det inte pétvingas. (Larsson &

Nohrstedt 2012, s. 81)

Att skapa en forstaelse for anhorigas och personals situationer dr inte sd enkelt. Vare sig
man &r fordlder, syskon, annan anhorig eller personal dr det ingen létt situation. Man
behover striva till att uppna ett dmsesidigt fortroende, en inlevelseforméga och vilja att

samarbeta. (Larsson & Nohrstedt 2012, s. 80)

Reflektion och sensibilitet kan vara bra sétt att nd forstdelse och samklang i en relation
mellan en socialarbetare och anhorig. Med sensibilitet avses en kunskap som man fatt
genom en blandning av tidigare kunskap, erfarenheter och forforstaelse. Det blir till en
kinsla som far en att handla ritt i olika situationer. Aven om sensibiliteten ger nddvindig
information bor man vara pa sin vakt for risken att gora feltolkningar finns, anser Nortvedt
(2006, s. 273). Styrkan 1 sensibilitet ligger dndd i1 att man som professionell kan kénna
medmainsklighet och insikt om klienten och genom det anpassa sig efter situationen.

Genom stindig reflektion 6ver det man gjort leder det till en béttre praxis.

4.2.2 Behov av stod i olika livsfaser

Experter behdver vara medvetna om att fordldrar till ett barn med funktionshinder befinner
sig 1 en stdndigt varierande situation. Behoven skiftar i olika livsfaser. Sitersdal och Bakk
(Bakk & Grunevald 2004) beskriver det i fem olika faser. Den forsta fasen innefattar den
tid d& man far besked om att barnet man fatt har ett funktionshinder och man méter en ny
virld, omsorgsvarlden. I den hér fasen ar det viktigt att etablera ett fungerande samarbete
mellan forédldrar och experter. Fordldrarna behdver stod 1 den psykiska kris de gir igenom.
Experterna behover ta tid pa sig och lyssna samt betona fordldrarnas formaga att beméstra

situationen och att tala om vad de behover. Experterna behdver vinta in och ge stod nér
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fordldrarna behover det. Tillgédnglighet ar viktigt 1 detta skede, dvs att experterna é&r
tillgdngliga bade praktiskt och psykiskt, eftersom fordldrar i denna stund kan kénna sig
overgivna. Accepterande experter innebdr att de inte har allt for mycket forutfattade
meningar om en situation. Det finns inget rétt eller fel sétt att hantera svéra saker i livet. I
denna fas uppskattar fordldrar att det finns trygga, kunniga medkidnnande experter som
lyssnar, ser och bekriftar, som ger praktiska rad och psykologisk hjdlp ndr det behdvs.
Experterna bor ge hopp om att barnets och fordldrarnas situation kan dndras till det béttre.

(Bakk & Grunevald 2004, s. 370-371)

Den andra fasen som Sétersdal och Bakk beskriver ir tiden efter att den fOrsta krisen avtar
och man borja leva tillsammans med barnet. Under denna tid &r den storsta utmaningen att
hitta ett sitt att leva som dr bra for alla 1 familjen. Familjen behover realistiska experter och
kunskap om resurser och mojligheter. De vill bli uppskattade och erkénda for sin insats och
familjen behdver hjdlp att finna de egna inneboende resurserna. Fordldrarna vill kénna
trygghet och de behdver veta att deras barn fir bdsta mojliga hjélp till utveckling.
Foraldrarna behdver ocksa fa mojlighet till spontanitet och vuxenglddje for egen del. (Bakk

& Grunevald 2004, s. 373)

Den tredje fasen &r den tid d& man for forsta gangerna skiljer sig fran sitt barn. Den kan
vara fraga om att barnet vistas pa ett avlastningshem eller liknande. Behovet av avlastning
har kanske funnits ldnge, men fordldrarna har skuldkénslor for att de skall 1dmna bort sitt
barn. Behovet av avlastning gor det sa tydligt att familjen adr annorlunda 4n andra och
behover samhillets stod for att klara vardagen, vilket kan vara svért att acceptera. Under
denna tid nér fordldrarna skiljer sig frén sina barn, dven bara for en kort tid, behover de
psykologiskt stod av experter. De behdver hjdlp med att hantera de ambivalenta kdnslorna
som forekommer. Fordldrarna behdver gott om tid pd sig att tdnka igenom vad avlastning
under ett veckoslut skulle innebédra. De maste fa lov att dngra sig, minga ginger, om de sa
behover. De maste fa kdnna sig respekterade som fordldrar hur de dn besluter. Min och
kvinnor hanterar ofta dessa saker olika och det dr bra att komma ihag att de inte alltid bor
ha samma &sikter i denna fraga. Overgdngen till ett avlastningshem bér bli si mjuk som
mdjligt. Barnet och den Ovriga familjen méste fa tid pd sig att komma in i den nya
livsfasen. Fordldrarna och de ovriga syskonen behover fi kdnn att de ar delaktiga och

oersittliga for barnet. (Bakk & Grunevald 2004, s. 374-375)
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Den fjiarde fasen handlar om frigorelse frdn det vuxna barnet. Det finns ofta en stark
bindning mellan fordldrar och barnet med funktionshinder, eftersom barnet ofta har sa svag
drivkraft till frigorelse fran fordldraberoendet. Beroendet forstirks eftersom barnet kanske
har svart att utveckla jamlika, Omsesidiga vinskaps- och kérleksforhdllanden med
jamnariga. Numera dr det sjdlvklart att barn med funktionshinder flyttar hemifran nér de
blir vuxna, men det &r inte alltid sa enkelt. Det dr svart att sluta se pa sitt barn som ett barn
om man innerst inne ir rddd for att hen inte skall klara av vardagen eller inte fa sina behov
tillgodosedda. Fordldrarna kédnner sitt barn sd vél och har svart att tro att personal pé
boendet skulle klara av att tillgodose alla behov. I den hér fasen kan det bli svart nér tva
kulturer mots. Personal pa boendet som kanske dr en yngre generation tycker att personer
med funktionsnedséttning bor bli sjilvstindiga och frigéra sig. Unga vérdare tar med sig
tidens ungdomsideal i sitt arbete och de ser det som sin uppgift att f4 personerna att kéinna
sig som andra unga ménniskor. Mot detta star den dldre fordldrakulturen, dir kraven pa
ordning och reda och passande uppforande har varit sjidlvklara inslag i1 uppfostran.
Motséttningarna kan vara manga. Utmaningen for experterna i denna fas ar att hjdlpa bade
fordldrarna och den vuxna personen med funktionsnedsittning till ett sa sjalvstandigt liv
som mojligt utan att de forlorar kidnslan for varandra. Detta kan betyda att experterna far
lov att acceptera de starka kinslomissiga banden som finns. Experterna bor ocksd ha
respekt for den stora insats som fordldrarna har gjort for sina barn. Samarbete mellan
experter och fordldrarna bor bestd av dmsesidighet och respekt. (Bakk & Grunevald 2004,
s. 375-377)

Den femte och sista fasen beskriver den tid da fordldrarna blir dldre och bor forbereda sig
pa en tid da de inte ldngre kan finnas tillhands till sitt barn pd samma sétt. Fordldrarna kan
uppleva sorg och vemod infor denna fordndring. Den egna déden kan upplevas som en
befrielse fran ansvaret, samtidigt som den stora oron om vem som skall ta hand om barnet
uppkommer. Experterna kan hjélpa till med att 6ppet tala om och pé ett mjukt och varsamt
satt forbereda infor en dag da fordldrarna kommer att do. Det dr en svar men viktig uppgift.
Experterna bor visa pa inlevelse, ndrhet, forstdelse och virme. (Bakk & Grunevald 2004, s.

377-378)
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4.2.3 Fungerande kommunikation, att lyssna och beskriva

De tva faktorer som &r viktiga for att skapa ett fortroendefullt samarbete i kontakten med
anhoriga dr att lyssna och att beskriva. Att lyssna innebér att visa att de anhdrigas
erfarenhet dr viktig. Att lyssna ger personalen 6kad forstéelse och kunskap kring personen
som man ger service till. Att lyssna behdver inte innebdra att personalen gor allt som den
anhdrige vill. Som personal handlar det om att kunna anvédnda sin egen kompetens och de
samlade erfarenheterna, bland annat det man fétt veta av en anhorig, for att sedan gora sin
egen bedomning. Lyssnandet bor ske aktivt och personalen bor ta sig tid. (Gotthard 2007,
s. 160)

Att beskriva betyder att personalen talar om hur arbetet bedrivs, hurudan service som ges
och varfor. Personalen bor beskriva vad de anhdriga kan forvénta sig men ocksa vad man
forvantar sig av dem. Det finns ingen anledning att personalen undanhdller vad man gor
som personal, dvs. vilken personalens uppgift 4r. Genom en 6ppen verksamhet med full
insyn undviks fantasier och misstinksamhet hos anhdriga. Det dr ndmligen léatt hant att
anhoriga skapar sig fantasier och blir misstinksamma om de inte riktigt vet vad som pagar.
Didremot har personalen aldrig ritt att berdtta ndgot om personen de ger service till, om de
inte fatt tillatelse att gora det. Har géller tystnadsplikten och offentlighets- och
sekretesslagen dven nir det géller de anhdriga. (Gotthard 2007, s. 160)

Payne (2008, s. 239) sédger att maktrelationer i kommunikationsforskning har sin grund i
hur man anvinder spriket for att konstruera en bild av virlden som kan paverka andra.
Socialarbetare kan anvénda sig av ett sprak pad detta sétt for att pdverka klinter, ddrav dven
anhoriga. Detta betyder att att det ger dem makt &ver klienten, eller den anhoriga. Inom
den socialkonstruktivistiska teorin som &r av vikt inom den sociala sektorn skiljer man
mellan personliga och sociala konstruktioner (Payne 2008, s. 241). Vid ett mote med
personliga konstruktioner rdder de individuella perspektivet och det kan vara svérare att

motas. Vid ett mote med sociala konstruktioner nar man gemensamma sociala verkligheter.

Niér det giller kommunikation och att samtala med klienter eller anhdriga har alla sina egna
inre regler for hur man bearbetar information, det betyder att vi betraktar vissa saker som
viktiga och andra som oviktiga, menar Payne (2008, s. 250). Detta leder till selektiv

perception. Vi tar inte in kommunikation eftersom for att den &r oviktig eller betydelselds
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for oss sjdlva, men den kan vara avgérande for ndgon annan. Delar av kommunikationen ar
verbala, men en stor del av kommunikationen &r icke-verbal ex. hur vi anvinder kroppen,
och den ger ocksd information for den andra. Tystnad &r 4ven kommunikation eller genom
att vi dr frinvarande i kommunikationen, detta tolkas av den andra pa ndgot sitt. Relevant
kommunikation kan vara symbolisk bade verbal och icke-verbal. All kommunikation skall
beddmas utifran sin kontext. Ett beteende som kan te sig mérkligt i en viss situation kan

vara helt normalt i en annan.

4.2.5 Att fa vara delaktig men inte bira hela ansvaret

"I delaktigheten uppstar var tillvaro. Genom att géra oss delaktiga av varandras liv
skapar vi oss sjdlva. Utan delaktighet finns vi inte till.” Torgny Lindgren, Bat Seba.
(Gustafsson 2004, s. 61) Gustafsson definierar delaktighet som ett samspel mellan
individen och hens sociala och fysiska omgivning. Han anser att man kan ringa in i vilket
utstrackning delaktighet existerar genom att definiera minimal och maximal delaktighet

(Gustafsson 2004, s. 79).

Det krdvs stor insikt av personalen for att de skall klara av att vara inblandade i
familjerelationer som kan bestd av skuldkénslor, beroende och sorg. Manga anhdriga kan
dock kdnna ett stort stod nér personalen lyfter ansvaret fran dem. Anhdriga vill kunna bry
sig, bekymra sig och ldgga sig i utan att kdnna att omvardnaden och ansvaret ligger pa
dem. Men da bor de kunna lita pa och veta och forstd hur personalen arbetar. Anhoriga

ocksa kédnna delaktighet. (Gotthard 2007, s. 160-161)

Foréldrar varderar mellanménsklig vénlighet, omtanke och vdrme av de professionella. De
experter som uppskattas dr de som ger fordldrarna genom sin expertis extra goda rdd som
inte inkrdktar pd fordldraauktoriteten, de undervisar, vardar eller behandlar béttre an
forvintat. (Akerstrom 2004, s. 126) Forildrarna bor kunna kéinna tillit till experterna. Ar
experterna kompetenta s& kan fordldrarna slappna av och tillfélligt bli befriade fran de
ansvar de vill ta, men som det dr skont att vila fran, nir de vet att ens barn ar i trygga

hinder. (Akerstrom 2004, s. 130)

Nér man diskuterar ’dgandet” av barn, handlar det om vem som har rétt att ta beslut som
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berdr barnet. I samhillet idag ar fordldrarna kringskurna sig dganderitt, detta géller 1 &nnu
hogre grad fordldrar till barn med funktionsnedsdttning. Det finna olika samhélleliga
institutioner som ansvarar for barnen. For en familj som har ett barn med
funktionsnedsittning &r dessa institutioner betydligt flera. Fordldrar till handikappade barn
far alltsd 1 annu hogre grad dela med sig av dganderitten: Deras fordldraskap sammanvivs
1 stor utstrdckning med beslut, forslag och asikter frén olika experter. Skilda specialister
ger uttryck for sina specifika vérldsbilder och kunskapsbaser och de ger rdd och
anvisningar. Forildrarna fér ta stillning till dessa, ibland motstridiga budskap. (Akerstrom

2004, s. 98-99)

Experterna ger inte bara rad i storsta allménhet, de har ocksa makt. De har beslutanderitt i
en rad fragor, exmpelvis en ldkare som kan rekommendera vardbidrag. Experterna kan och
ska fatta beslut och fordldrarna motsitter sig ibland deras beslut. Relationerna kan da

utvecklas till auktoritetstvister kring “4ganderitten” till barnet. (Akerstrém 2004, s. 99)

Experterna har ett 6vertag i och med sin specialkunskap och sin makt att besluta i centrala
fragor. Fordldrarna 1 sin tur anser att de har makt i och med sin kompetens och sin ritt om
barnet. Fordldrar till handikappade barn vill ha expertis, man vill f4 en diagnos, behandling
och service for sitt barn. Professionella tillerkénns sakkunskap, men det avgréinsas till ett
visst omrade och experterna frantas rétten till sikter och beslut olika fragor. Fordldrar vill

ha en avgrinsad och méattfull expertis. (Akerstrém 2004, s. 99-100)

4.2.6 Utmaningar i samarbetet

I kontakten med anhoriga kan anstéllda inom socialvairden mota utmaningar. Det
uppkommer dilemman exempelvis nédr anhoriga stéller orimliga krav pa omsorgen. Det kan
vara frdga om anhOriga som inte accepterar barnets eller den vuxnes ritt till
sjdlvbestimmande. De flesta konflikter med anhodriga uppstdr pd grund av bristande
professionalitet fran personalens sida. Personalen kan inte 14gga in sina egna kénslor i den
aktuella situationen, och det finns en fara med att kritisera och konkurrera angéende
fordldraskapet. Inom socialvirden idag dr det stor omsittning pa personalen. Personal

slutar och det kommer in nya medarbetare, emedan fordldrarna hela tiden finns kvar {f6r en
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person med funktionsnedsittning. Vid personalbyten fordndras situationen 1 en
vardkontakt, dd &dr det viktigt med fornyade samtal och dverenskommelser. Ndr anhoriga
och personal ténker olika och inte kan samverka kring en person, kan 16sningen vara att
fora samtalet med utgdngspunkt i personen sjilv. Man maste prata med varandra och om

mojligt halla klienten delaktig i det som péagar. (Larsson & Nohrstedt 2012, s. 80-81)

Oenighet bland de professionella forekommer. Fordldrar till barn med funktionsnedséttning
moter manga olika “forstasigpdare”, dvs experter med manga olika &sikter, rdd och
anvisningar. Genom att se pa de professionellas oenighet kan man konstatera: expertkaren
ar inte enig, det finns uppenbarligen inte en sanning. Kunskapen sdsom den presenteras av
experterna ter sig pa olika sitt, och de har ju bara en av manga asikter. (Akerstrdm 2004, s.

13)

Den storsta etiska utmaningen for anstdllda inom omsorgen &r att méta klienten eller den
anhdriga som en medménniska. For att kunna gora det behdver den anstdllda veta nagot
om ménniskan bakom rollen som klient. Man behdver veta nagot om de omsténdigheter, de
ramar och betingelser som denna ménniska lever under. For att kunna utfora sitt arbete pa
ett etiskt tillfredsstdllande sdtt méste den anstillda ocksad stindigt klargbra sina egna
grundvirderingar infor motet. Det uppkommer intressemotséttningar mellan alla som é&r
involverade kring en person med funktionsnedsittning. Redan dubbelrollen som

medmaénniska och yrkesménniska utgor en konflikt. (Lingéas 1998, s. 16-17)

4.2.7 Ledarskapet

En av ledarens och ledningens viktigaste uppgifter dr att stindigt hélla sig sjdlva och
personalen uppdaterad med vad den egentliga grunduppgiften dr. Organisationens
kunskapsomréade bor stindigt utvirderas for att det skall hinga med pa marknaden. For att
uppna en fungerande arbetsgemenskap krdvs att organisationen stdder arbetet och
ledarskapet. Arbetet bor vara tydligt upplagt och de gemensamma spelreglerna uttalade. En
oppen kommunikation ligger som grund for en god arbetsgemenskap och en god

organisationskultur. (Jarvinen 2001, s. 28)
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Ledning av personalresurser berdr ndstan all véxelverkan mellan organisationen och
arbetstagaren. Ledaren bor vara effektiv i sin kommunikation badde vad géller muntlig
framstéllning och skriftlig kommunikation. De ska lyssna pa andras dsikter och anvidnda
sina formagor for att fa andra att bete sig enligt de mal man stillt upp. En ledare for
vardpersonalen har som huvuduppgift att berika och utvidga vardarnas arbete, alltsd att
skapa en sddan atmosfar dir andra kan anvédnda sig av sina formagor och uppnd mal.

(Narinen 2000 s. 17, 19)

Ledarens handlingar paverkar kulturellt, de influerar gruppers orienteringar, vérderingar,
idéer och kénslor, for att ledaren utdvar inflytande pa sina underordnade (Alvesson 20009, s.
126). Ledarskap é&r enligt Alvesson forknippat med kultur. Det handlar inte enbart om en
ledare som agerar och en grupp underordnade som reagerar pé ett mekaniskt sétt. Det dr en
komplex social process dér inneborderna och tolkningarna av vad som sdgs och gors ar
avgdrande menar han (Alvesson 2009, s. 127). Ledarskap &r pa sa vis nira forknippat med
kultur, bade pad organisations- och pd samhillsnivd. Ledaren behover i egenskap av
beslutsfattare agera beslutsamt, men dven vara den lyssnande och sympatiska ledaren. Att

méta och virdera dr former som gynnar ledarens arbete.

Bolman beskriver fordndringar inom organisationer. Férdndring rubbar en radande ordning
1 en organisation, den skapar forvirring, mangtydighet och misstinksamhet. Fordndringar
paverkar ménniskans forutsdttningar att kdnna sig uppskattade och effektiva samt
formégan att kontrollera situationen. Det kréavs stod och utbildning for att personalen skall
kunna fora en fordndringsprocess framat (Bolman 2003, s. 463). Struktur ger klarhet,
forutsidgbarhet och trygghet. 1 ett fordndringsarbete &r det 1dtt att hamna i en situation dér
alla tror att ansvaret ligger hos ndgon annan sa att inget till slut blir gjort anser Bolman. De
anstillda blir osékra i sina arbetsuppgifter och osikra hur de skall forhalla sig till andra
och till vem som har befogenheter att besluta vad. For att mota osdkerheten krivs klarhet,
forutsdgbarhet och rationalitet. For att komma till ritta med svérigheter vid
fordndringsarbete mésta ansvarsfordelningar och beskrivningar goras. Fordndring skapar
splittring och konflikter mellan grupper. En framgangsrik fordndring kraver enligt Bolman
en ledare som har formaga att sétt perspektiv pa fragorna, bygga samverkan och skapa

arenor dir motsdttningarna kan omvandlas till fungerande Overenskommelser. (Bolman

2003, s. 443-444)
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Konflikter, som ofta uppstar vid ett fordndringsarbete, behdver vddras for att skapa
16sningar. Fordndringar inom en organisation resulterar ofta tvd motstridiga reaktioner
anser Bolman. Den fOrsta reaktioner dr att forsoka halla kvar det gamla och bevara status
quo, den andra ér att forsoka glomma kénslorna av forlust och rusa huvudstupa in i det nya.
Individer och grupper kan antingen fastna i en av reaktionerna eller hamna 1 ett ldge dér de

kastas fram och tillbaka mellan de tva anser Bolman (Bolman 2003, s. 450).

Karkulla samkommun &r det enda svensksprakiga specialomsorgsdistrikt som ger service
till personer med funktionsnedsittning. Inom Kérkulla férekommer en speciell kultur och
ett speciellt sprdk. Det kan vara svart att sitta ord pd vad det 4r som gor det sd speciellt,
det handlar om den kultur som rader inom organisationen. En kultur som man inte kan
forstad forrdn man fétt leva i/med den en tid. Kontexten i kulturen i organisation omfattar
savil det branschspecifika som det samhélleliga och sprékliga samt det organisatoriska.
Resultaten i utvecklingsarbetet kommer hoppeligen att ha ett inflytande pd den kultur som
rdder inom organisationen. Den kommer att ge organisationen substans pd i vilken riktning

den kulturella utvecklingen skall framskrida.

4.3 Faktorer som bor beaktas i en anhorigstrategi utgaende fran teorin

Att ha ett barn med funktionsnedséttning medfor okat arbete for fordldrarna. Fordldrarna
behover kvalitet och kvantitet 1 det stod samhéllet erbjuder. Att acceptera sitt barns
handikapp gor det lattare att hitta 16sningar pa vardagliga utmaningar. Médnniskosynen har
stor betydelse for hur man hanterar barnets funktionsnedséttning. Fordldrar behover hjélp
med att se styrkorna och det positiva hos barnet. Barnet dr en person med samma vérde och
samma ratt till kdrlek, omvardnad och utbildning som en person som betraktas som

normal. (Tideman 2000, Méller & Nyman 2003, Nortvedt & Grimen 20006)

For familjer till barn med funktionsnedsittning innebar det ofta att man behdver
utomstdende stod for att klara vardagen. Behovet av hjidlp och stéd kan variera.
Kundcentrerad verksamhet betyder att den anstillda ser kundens situation som en
individuell helhet. Det dr viktigt att skapa ett fortroendefullt samarbete mellan anhoriga

och anstdllda. Forédldrar och experter har ofta olika sprak, olika varderingar och olika
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attityder. Man kan fraga sig vilka grundldggande skillnader som finns mellan rollerna. Vad
kan fordldrarna som experterna inte kan? och tvirtom. (Akerstrdm 2004, Thalainen &

Kettunen 2007, Bakk & Grunevald 2004, Gotthard 2007)

Experter behdver vara medvetna om att fordldrar till ett barn med funktionshinder befinner
sig i en stidndigt varierande situation. Behovet av stdd och hjélp skiftar i olika livsfaser. Att
de anstdllda finns tillgdngliga dr viktigt. Det innebdr att experterna ar tillgédngliga bade
praktiskt och psykiskt. (Bakk & Grunewald 2004)

Niér det ar fraga om vuxna personer med funktionsnedséttning som far service bor det vara
klart att det dr personen som talar for sig. Det dr alltid personen med funktionsnedsittning
som skall komma i framsta rum, hens behov och intressen. For att de anstillda inte skall
kora 6ver anhoriga kan det vara bra att anvdnda sig av konsten att lyssna och beskriva.
Genom att lyssna visar de anstillda att anhorigas erfarenhet dr viktig. Att beskriva innebar
att den anstéllda talar om hur arbetet bedrivs, hurudan service som ges och varfér. Genom
en Oppen verksamhet med full insyn undviks fantasier och misstdnksamhet hos anhdriga.

(Gotthard 2007, Bakk & Grunevald 2004, Larsson & Nohrstedt 2012)

Anhoriga vill vara delaktig i sitt barns liv men inte béra hela ansvaret. Experterna har ett
overtag i och med sin specialkunskap och sin makt att besluta i centrala fragor. Fordldrarna
a sin sida anser att de har makt i och med sin kompetens och sin ridtt om barnet.

Férildrarna vill ha en avgriinsad och mattfull expertis. (Gotthard 2007, Akerstrém 2004)

I kontakten med anhdriga kan anstdllda mota manga utmaningar. Det kan vara frdgan om
ndr anhoriga stéller orimliga krav p4 omsorgen eller anhdriga som inte accepterar barnets
eller den vuxnes ritt till sjdlvbestimmande. Det &r viktigt att den anstdllda agerar

professionellt och inte lter sin egna kinslor komma fram. (Larsson & Nohrstedt 2012)

En stor utmaning dr omsittningen pd personalen inom socialvarden. Vid personalbyten
fordndras situationen i en vardkontakt, d& 4r det viktigt med fornyade samtal och
overenskommelser. Forédldrar till barn med funktionsnedsdttning moter ménga olika
’forstasigpdare”, det dr inte ovanligt att fordldrar far bevittna oenigheter hos de anstéllda
gillande olika &sikter, rdd och anvisningar. (Larsson & Nohrstedt 2012, Akerstrom 2004,
Lingas 1998)
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Den storsta etiska utmaningen for anstdllda inom omsorgen dr att mote klinten som en
medminniska. For att kunna goéra det behdver den anstillda veta ndgot om minniskan
bakom rollen som klient. Redan dubbelrollen som medméanniska och yrkesménniska utgor
en konflikt. All forstaelse formedlas inom ett kulturellt, historiskt och socialt sammanhang
som formar personens forstaelse av sig sjdlv och andra. Genom en forstielse av varandras
roll och position kan anstéllda och anhoriga nirma sig varandra pa ett dppnare och mera

forstaende sétt, vilket kan leda till mindre konflikter. (Lingas 1998, Nortvedt 2006)

Ledaren bor halla personalen uppdaterad med vad den egentliga grunduppgiften ar. En
oppen kommunikation dr viktig for arbetsgemenskapen och skapar en god
organisationskultur. Arbetet bor vara tydligt upplagt och de gemensamma spelreglerna
uttalade, stindig utvérdering bor ske. Ledaren skapar forutséttningar for personalen att
gora egna val och beslut. Ledaren ikraftsitter personalen sa att de kan gora sitt arbete bra,
hen skapar forutsdttningar for kontroll, handlingsfrihet och ansvar. Ledaren péverkar
gruppers orienteringar, varderingar, idéer och kénslor. Det krivs stod och utbildning for att
personalen skall kunna fora en fordndringsprocess. (Jarvinen 2001, Narinen 2000,

Alvesson 2009, Bolman 2003)
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5. Datainsamlingsmetod och beskrivning av arbetets
tillvigagangssitt

I det foljande kommer arbetets tillvigagangssitt och datainsamlingsmetoden att beskrivas.
Konstrueringen av enkéten och pilotstudien beskrivs forst. Dérefter beskrivs urvalet och pa
vilket sétt man valt att kontakta de anhdriga. Sammanstillningen och analys av materialet

presenteras 1 en schematisk bild. Slutligen beskrivs de etiska 6vervdganden i korthet.

Konstruering
E av enkaten

O Analys
R i i kvantitativ

Karkullas
i kvalitets- H HE : 3
Bekantat mig ... arbete ......... c Samman- R o
— ———n . L stallr}lng_ § i . Resultat
1 . kvantitativ :
’ Teorier =

—— Analys
» wod - kvalitativ
: Tidigare ] ]

forskning

Figur 1. Utvecklingsarbetets framskridande.

Figuren beskriver utvecklingsarbetets tillvigagangssitt. [ detta kapitel beskrivs hur
processen framskridit och hur jag gatt tillviga frdn konstruering av enkdt till analys av
materialet. I figuren kan avldsas att det planerades gora enbart en kvantitativ bearbetning
av materialet, men eftersom en stor mingd textmaterial erholls beslots gora ocksa en

kvalitativ bearbetning och analys.

5.1 Enkiit

Studien syfte var att f4 en dverblick av de anhorigas asikt om servicen Kérkulla skn ger. En
kartlaggningsstudie, med kvantitativ datainsamlingsmetod gjordes. Kvantitativa metoder
anvinds idag till stor del i samhéllsvetenskapliga forsknings- och utredningsarbeten, trots
att ett stort motstdnd finns mot tabeller och siffror. Kvantitativa metoder &dr anvindbara och
viktiga, men de har &dven begrinsningar. Allt kan inte meningsfullt studeras med

kvantitativa angreppssitt och ett visst forhallande blir inte mera objektivt eller sant bara for



33

att det uttrycks 1 siffror. (Holme & Solvang 1997, s. 149) Metoden som anvéndes for att
samla in material dr enkdt. Gruppen respondenter &r stor, ca 1500. For att fa tillforlitliga
och anvéndbara resultat som underlag for anhorigstrategin, anvéndes ett sitt som inte ar
tidskrdvande. Enkiten médter de anhorigas attityd, en instéllning till nadgot. Vanligen visar
en attityd att man dr mera eller mindre positiv eller negativ till ndgot (Carlstrom 2006, s.
229). For att reducera tolkningsproblem som 6ppet formulerade fragor med fria svar kan
medfora, valdes att anvinda fasta svarsalternativ. I slutet av enkdten gavs respondenten

mdjlighet att ge fritt formulerade svar.

I frdgorna som mater anhorigas attityder finns fyra olika svarsalternativ (Ja i allra hogsta
grad, Ja i1 viss mdn, Nej inte sdrskilt, Nej absolut inte). P4 ndgra fragor ges bara
svarsalternativen Ja och Nej. I vissa fragor finns dessutom svarsalternativet “fragan ar inte
aktuell for oss”, det &r fragor som inte ar relevanta for exempelvis anhoriga till sma barn. I
enkiten valdes medvetet att inte anvinda balanserade svarsalternativ. Jacobsen (2007, s.
189) menar att man bor stridva efter att anvidnda balanserade svarsalternativ, dvs ett ojimnt
antal svarsalternativ. Han papekar att det &r bra att ha en mittpunkt i svarsalternativen med
lika stor variation pd vardera sida. Jag valde att inte ha en mittpunkt eftersom den enligt
Lagerspetz (personlig kommunikation, 3.4.2013) kan anvindas som ett vet ¢j” alternativ,

dé man inte vill ta stéllning till en fraga.

En pilotstudie gjordes pa en grupp (14 st) respondenter. Enkédten bearbetades och
behandlades i Kérkulla skn:s ledningsgrupp. Enkéten gjordes 1 ett webbaserat dataprogram
vid namnet Webropol bilaga 2. Webropol dr ett anvindarvénligt verktyg for datainsamling
(www.webropol.se). I den kan man skapa avancerade undersdkningar och djupa analyser.
Nar enkéten var fardig sdndes varen 2012 ett brev till alla anhoériga och de ombads besvara
enkiten pa Karkulla samkommuns hemsida. Medverkan har givetvis varit frivillig och
respondenterna dr anonyma. Nagra bakgrundsvariabler &r utredda for att vid utldsning av
materialet kunna se samband och jamforelser angdende klientens hemregion, aldersgrupp
och erhéllen serviceform. Enkéten dr skapad si att den dr enkel att besvara och inte
tidskrdvande. Man valde att anvédnda internetenkdt trots vetskapen om storre bortfall p.g.a.
att det enbart gavs mojlighet att svar pé internet. Fordelen med internetenkiten ar att den ér
snabb och att webbprogrammet samlar informationen, ingen tid krdvs i detta sked av en
person. Valet av internetenkéten dr d&ven en kostnadsfraga. Det skulle ha blivit mycket dyrt

och arbetsdrygt att sinda enkidten till samtliga 1500 anhdriga, samt arbetsdrygt att
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sammanstdlla svaren och fora in dem i webbprogrammet.

5.2 Urval

Enkéten dr avsedd for alla anhoriga till personer som erhdller Karkulla samkommuns
service. Inget urval gjordes, samtliga anhdriga kontaktades. Adressuppgifterna till anhdriga
ar hamtade ur Karkulla samkommuns adressregister och skickade i fo6ljande ordning: I
forsta hand till mor/far, ifall dessa bor pa samma adress har brevet skickats 1 bddas namn
med Onskan att enkédten besvaras gemensamt. Ifall de bor pa olika adresser skickades
samma brev till bada adresserna. Om uppgifter saknades over fordldrar skickades brevet
till syskon. Dérefter till andra kédnda anhoriga. Saknades uppgifter 1 ovanndmnda fall

skickades brevet till personlig intressebevakare, dédr sddan fanns.

5.3 Sammanstiillning och analys av material

Analysen av materialet bestar av en kvantitativ och en kvalitativ del. En kvantitativ
bearbetning av det insamlade materialet ur fragornas fasta svarsalternativ gjordes . Enkéten
blev helt gjord med programmet Webropol och den ger mojlighet att avldsa svaren i form
av diagram, bilaga 5. Den kvantitativa sammanstéllningen i kap.6 innehaller diagram samt
en summering av resultaten. En univariat analys med frekvensfordelning for olika fragor,
uttryckta i1 relativa tal gjordes. Medianvérdet dr den genomsnittliga uppfattningen hos
respondenterna och ger svar pa fragan “vad anser majoriteten av de som har svarat?”. Det
kvantitativa materialet med svar ur klienternas olika alderskategorier presenteras skilt for
sig. Jag vill pavisa att behovet av stdd varierar for anhoriga 1 olika faser i livet. Materialet
kan dven avldsas utgdende fran klientens region och/eller den serviceform klienten erhiller.
I detta arbete diskuteras inte jamfoOrelser i svaren i de olika regionerna, inte heller

jamforelser beroende pé erhéllen serviceform.

Nér undersokningen var gjord erhdlls en stor mingd text som skrivits in under “dvriga
kommentarer” i slutet av enkédten. Miangden material bestér av 14 sidor fritt formulerade

kommentarer. Karkulla skn 6nskade fi denna data sammanstilld och analyserad. Metoden
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som anvéndes vid analys 1 den kvalitativa delen heter “the constant comparative method”,
och har ingen egentlig Oversdttning till svenska. Tillvigagingssittet gér ut pa att i
analysprocessen stindigt jamfora de monster som hittas, med ny data som bearbetas.
Metoden delas in i de fyra stegen: 1) skapande av provisoriska kategorier genom stindig
jamforelse av data, 2) forfinande och renodling av data, 3) kartliggning av relationer
mellan kategorierna och slutligen 4) formulering och fixering av dvergripande strukturer,
eller teori. Ett annat sitt att bendmna dessa nivéer dr: 1) Reduktion av data (kodning), 2)
presentation av data (tematisering) och 3) slutsatser och verifiering (summering). (Hjerm &
Lindgren 2010: 87) Jag valde att géra analysen enligt ovanndmnda tillvigagangssatt for att
man ville ta vara pa alla de forslag som anhériga har givit i de ”6ppna svaren”. Det ansdgs
inte vara till stor nytta att rikna antal svar, utan det var de smi detaljerna som ville
uppmérksammas. Valet att inte analysera de “Oppna svaren” enligt alderskategorierna
gjordes eftersom risken da fanns att ndgon skulle kénnas igen i sitt uttalande, da det 1 vissa

grupper fanns fa svarande.

Tillvigagangssattet vid sammanstéllningen av den kvalitativa delen var foljande: 1) ldst
svaren och antecknat det vésentligaste 1 kortform; 2) skrivit en lista pa de forslag och
asikter som forekommit 3) grupperat forslagen under ett mindre antal och bredare teman 4)
last svaren igen och strukit under varje forslag eller asikt som forekommit med en farg som
motsvarar ndgon av teman 5) sammanstillt dem i en tabell, 6. redogjort teman och
exemplifierat med hjélp av underrubrikerna “’positivt”, “kritik” och forslag”. Eftersom
konkreta forslag behdvs ndr man utvecklar verksamheten sd dr exemplen viktiga.

Materialet 4r sammanstéllt 1 en 6verskadlig tabell, bilaga 6.

stéllt i tabell

- r . Grupperat { Last och delat Samman-
Last svaren } Listat asikt ’ asikt ’ i feman |

Figur 2. Beskrivning av tillvigagdngssdtt vid sammanstdllning av den kvalitativa delen.
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5.4 Etiska overvaganden

Etiska problemstéllningar uppstar alltid da studien direkt berér ménniskor (Carlstrom
2006: 171). Ett stort ansvar for hur studien utformas och hur resultaten publiceras ligger pa
skribenten. Forskningsetiska delegationen, Tenk, beskriver de forskningsetiska principerna
och delar de etiska principerna for forskning som rdknas till humanvetenskaper i tre
delomraden: 1) respekt for den undersdkta personens sjdlvbestimmanderitt, 2) undvikande
av skador och 3) personlig integritet samt dataskydd. Tenk understryker att deltagandet ska
vara frivilligt och basera sig pa tillricklig information. (Tenk 2009 s. 5) I och med att
respondenten deltagit och svarat pd enkéten har hen gett sitt samtycke till deltagande 1
undersokningen. Anonymiteten garanteras genom att enkiten besvaras anonymt och
resultaten redovisas i form av tabeller och diagram dir inga enskilda persons svar kan
utldsas. Vissa bakgrundsvariabler utreds hos respondenterna, men grupperingarna ir s
grova att ingen enskild skall kunna kdnnas igen 1 dem. Det dr de anhorigas drliga asikter
om Karkulla samkommuns service som undersoks, varav man bor vara viktig med att
ingen patryckning eller paverkan fir ske. Respondenterna fir information om momenten i

undersokningen. Deltagandet ar frivilligt.
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6. Sammanstallning av materialet

I undersokningen kom 236 svar in, det ger en svarsfrekvens pa 16%. Det blev en lag
svarsprocent troligen p.g.a. det enbart gavs mojlighet att besvara pa hemsidan. Den
kvantitativa sammanstéllningen kommer att innehalla diagram samt en diskussionsdel dar
resultaten for samtliga svar summeras. Materialet sammanstills dven 1 jamforelser
angaende klientens alder. Slutligen i detta kapitel redogors for anhdrigas asikter angéende

skillnaderna i servicekvaliteten inom olika serviceformer.

6.1 Anhorigas asikter i den kvantitativa delen

Anhoriga fran alla regioner har svarat, 26 svar fran Ostra Nyland, 54 svar fran mellersta
Nyland, 38 svar frin vistra Nyland, 34 svar frin Aboland, 20 svar frin sédra Osterbotten,

55 svar fran mellersta Osterbotten och 9 svar fran norra Osterbotten.

Den aldersmaéssiga (klientens) fordelningen dr: 0-6 &r 10 svar, 7-17 é&r 29 svar, 18-45 ar 113
svar, 46-64 ar 62 svar och 65 ar eller dldre 22 svar. En redogdrelse dver svarsfordelningen i
erhéllen serviceform kan inte presenteras eftersom det i denna fraga har givits mojlighet att

ge flera &@n ett svarsalternativ.

I fragor som méter anhdrigas attityder finns fyra olika svarsalternativ: Ja i allra hogsta grad
och Ja i viss mén, dr mirkta i grona toner. Nej inte sdrskilt och Nej absolut inte dr markta i
roda toner. I nagra frigor finns alternativet ’fragan ir inte aktuell for oss”, de dr mirkta
med orange fiarg. Alla frdgor har inte samma antal svar, darfor valdes att ange svaren i
procent i stdllet for i antal svar. P4 sa sitt fas en béttre jaimforelse och dversikt. Andel
svarande ldses ur y-axeln och frdgans nummer anges i x-axeln. Frigorna i enkdten kan

lasas i bilaga 2.
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M Ja, i allra hogsta grad ™ Ja, i viss man Nej, inte sarskilt
W Nej, absolut inte Fragan ar inte aktuell for oss

Figur 3. Statistisk diagram pa resultaten av den kvantitativa delen, for samtliga svarande, relativa tal.

N=236

I de statistiska diagrammen, i bilaga 5, kan utlésas de exakta svaren, var fraga for sig. I det

foljande presenteras 1 stora drag procentférdelningen nekande/jakande svar.

De flesta (90%) anser att klienten far den service hen behover (frdga 4) av Kérkulla
samkommun, enbart 10 % har svarat nekande i denna frdga. De anhdriga anser att de inte
har s& bra information om serviceutbudet (frdga 5), enbart 77 % anser sig ha tillracklig
information. Pa fragan om Kérkulla erbjuder tillrickligt ménga alternativ (fraga 6) har 83
% svarat att de dr ndjda med utbudet. 81 % av de svarande anser att servicekvaliteten

motsvarar deras forvantningar (fraga 7).

P& fragan om det finns skillnader i servicekvaliteten 1 boende / daglig verksamhet /
omsorgsbyrans tjinster (fraga 8) har hela 45 % valt alternativet "frdgan ir inte aktuell for

ss”, ddrmed har bara 120 svar erhallits, fordelningen nekande/jakande svar ar 71/29 %.
De som svarat jakande péd frdgan har ldmnat en fri formulering angaende skillnaderna,

dessa dr sammanfldtade och analyserade med 6vriga kommentarer i kap 7.3.

I frdgan angdende stod for klientens sociala nitverk (fraga 9) har enbart 69 % svarat
jakande och i fragan om sjalvbestimmanderitt (fraga 10) har 18 % valt alternativet ’fragan
ar inte aktuell for oss” och ndr man ridknar om de kvarvarande svaren blir

procentfordelningen nekande/jakande svar 10/90 %. Ett daligt resultat erholls pa frigan om
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de anhoriga far tillracklig information om klientens réttigheter och paverkningsmdjligheter
(fraga 11), svaren blev 42 % nekande och 58 % jakande. P4 frigan om de anhoériga litar pd
att klienten &r i trygga hander (fraga 12) har 8 % valt alternativet “fragan &r inte aktuell for

0ss”, andelen jakande svar &dr 88 %.

Personalens sakkunskap (fraga 13) fick 88 % jakande svar och personalens bemdtande av
klienten (frdga 14) 93 %. Pa frigan om klienten lever ett fullgott liv (fraga 15) ar andelen
jakande svar 87 %. Frdgan om anhoriga har det inflytande i klientens vardag som de dnskar
(fraga 16) har 11 % valt svarsalternativet “frdgan dr inte aktuell for oss, resultatet blir da
17/83 % nekande/jakande svar. Pa frigan om de anhoriga far den information om klienten
som de onskar (frdga 17) har 86 % svarat jakande, 64 % anser att de har information om pa
vilket sétt de kan vara med om att planera servicen for klienten (frdga 18) och 78 % deltar

vid uppgorande av klientens IP (fraga 19).

Endast 19 % av samtliga respondenter kénner till Karkullas responsblankett (fraga 20). P&
frdgan om de anvént sig av responsblanketten (frdga 21) har 104 personer svarat och av de
har enbart 18 % anvént sig av responsblanketten. 94 % av samtliga svarande stéller sig

positivt till inrdttandet av ett anhdrigrad vid Kérkulla skn (frédga 22).
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6.1.1 Klient i alder 0-6 ar

Tabellen nedan beskriver anhorigas asikter om Karkulla samkommuns service till barn i
aldern 0-6 ar. Generellt avviker denna grupps &sikter mest fran de Ovriga gruppernas
asikter. Dock bor papekas att endast tio respondenter har svarat, vilket gor att svaren inte &r

sé riktiga att jimfora.

0-6 ar

100%

80%
60%
40%
111l I i
o l anll= |
4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15 16 17 18

19 20 21 22

M Ja, i allra hdgsta grad = Ja, i viss man Nej, inte sarskilt
W Nej, absolut inte Fragan ar inte aktuell for oss

Figur 4. Statistisk diagram pd resultaten av den kvantitativa delen for 0-6 dr, relativa tal. N=10

Det anses att man far den service man behdver, man dr rétt s& ndjd med personalens
sakkunskap och bemd&tande av barnet och anser att barnet lever ett fullgott liv. De anhoriga
anser att de har tillrackligt information om Karkullas service, men inte om réttigheter och
paverkningsmojligheter. De anser att de inte far tillrickligt med stod for det sociala
natverket. Nastan ingen har anvint eller kanner till Kérkulla samkommuns responsblankett.

Samtliga stéller sig positiva till inrdttandet av ett anhorigrad.
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6.1.2 Klient i alder 7-17 ar

Tabellen nedan beskriver anhorigas asikter om Kérkulla samkommuns service till barn i
aldern 7-17 ar. 29 svar tillhor denna grupp. Generellt kan ndmnas att denna grupps svar har

den hogsta andelen negativa asikter jamfort med de andra grupperna.

7-17 ar
100% | — ] - —
80%
60%
40%
~Latlial | il
l
4 7 14 15 16 17 18 19 20 21
W Ja, i allra hégsta grad ™ Ja, i viss man Nej, inte sarskilt
B Nej, absolut inte Fragan ar inte aktuell for oss

Figur 5. Statistisk diagram pd resultaten av den kvantitativa delen for 7-17 ar, relativa tal. N=29

Anhoriga dr ndjda med personalens sakkunskap och anser att de beméter barnet bra. Man
har det inflytande i1 barnets vardag som Onskas och man deltar i planerandet av barnets
individuella plan. Man har inte tillrickligt med information om serviceutbudet och utbudet
verkar inte vara tillrickligt. Kvaliteten pd servicen motsvarar inte alltid forvintningarna.
Man anser att Karkulla inte 1 tillrdckligt stor utstrickning stéder det sociala nétverket. Att
beakta klientens sjidlvbestimmanderitt far hogt betyg. Man far inte den information man
behover om paverkningsmoligheter, rittigheter eller hur man kan delta i planerandet av
servicen for barnet. Fa har anvint eller kdnner till Kérkulla samkommuns responsblankett.

Samtliga stéller sig positiva till inrdttandet av ett anhorigrad.
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6.1.3 Klient i alder 18-45 ar
Tabellen nedan beskriver anhorigas dsikter om Kérkulla samkommuns service till personer
i aldern 18-45 ar. Storsta delen svar kommer fran denna grupp, sammanlagt 113. Generellt

kan ndmnas att denna grupps svar har en positiv instéllning till Karkulla samkommuns

service.

18-45 ar

100% - - - BB EBE
80% ]
60%
40%
“hinn il ||I
. 1 nliln
4 5 6 7 8 9 10 11 12 15

17 18 19 20 21 22

°
>

M Ja, i allra hogsta grad ™ Ja, i viss man Nej, inte sarskilt
B Nej, absolut inte Fragan ar inte aktuell for oss

Figur 6. Statistisk diagram pd resultaten av den kvantitativa delen for 18-45ar, relativa tal. N=113

Anhoriga anser att klienten far den service hen behdver, man dr ndjd med personalens
sakkunskap och bemoétande. Man har god information om Karkulla samkommuns
serviceutbud, dr ndjda med utbudet och anser att kvaliteten motsvarar forvéntningarna.
Anhoriga litar pé att klienten ar i trygga hiander och anser att hen lever ett fullgott liv. Man
vet inte sa bra pa vilket sitt man kan vara med och planera servicen for klienten och deltar
inte alltid vid planeringen av den individuella planen. Nagra har anvint eller kédnner till
Karkulla samkommuns responsblankett. De flesta stiller sig positiva till inrdttandet av ett

anhdrigrad.
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6.1.4 Klient i dlder 46-64 ar

Tabellen nedan beskriver anhorigas dsikter om Kérkulla samkommuns service till personer
i aldern 46-64 ar. Sammanlagt 62 svar finns i denna grupp. Generellt kan ndmnas att dven

denna grupps svar har en positiv instillning till Kérkulla samkommuns service.

46-64 ar

100% E— = . - . T
80%
60%
40%
0%
12 14 15

17 18 19 20 21

M Ja, i allra hogsta grad ™ Ja, i viss man Nej, inte sarskilt
B Nej, absolut inte Fragan ar inte aktuell for oss

Figur 7. Statistisk diagram pd resultaten av den kvantitativa delen for 46-64 ar, relativa tal. N=62

Anhoriga anser att klienten fir den service hen behdver. Man dr ndjd med serviceutbudet
och anser att kvaliteten motsvarar forviantningarna. Anhoriga i denna grupp har inte sé
mycket information varken om serviceutbudet, om klientens réttigheter och
paverkningsmojligheter eller pd vilket sitt de kan vara med och planera servicen for
klienten. Man dr ndjd med personalens sakkunskap och bemdtandet och anser att klienten
ar 1 trygga hinder. Nagra har anvént eller kénner till Kérkulla samkommuns

responsblankett. De flesta stiller sig positiva till inrdttandet av ett anhdrigrad.
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6.1.5 Klient i alder 65 ar och ildre

Tabellen nedan beskriver anhorigas dsikter om Kérkulla samkommuns service till personer
i dldern 65 ér och dldre. Sammanlagt 22 svar finns i denna grupp. Denna grupps svar har

den mest positiva instédllningen till Kérkulla samkommuns service.

65 ar

100% -
80%
60%
40%
2T |||
0%
12 15

177 18 19 20 21

M Ja, i allra hogsta grad ™ Ja, i viss man Nej, inte sarskilt
B Nej, absolut inte Fragan ar inte aktuell for oss

Figur 8. Statistisk diagram pa resultaten av den kvantitativa delen for 65 ar och dldre, relativa tal. N=22

Alla anhoriga i denna grupp anser att klienten far den service hen behdver. Man ir mycket
ndjd med serviceutbudet och anser att kvaliteten motsvarar forvéntningarna. Man anser att
personalen beaktar klientens sjdlvbestimmanderétt och litar pa att klienten &r i trygga
hander. Personalens sakkunskap och bemdtande far hogt betyg. Det negativa som
framkommer i denna grupps svar handlar om information om serviceutbudet, information
om klientens paverkningsmdjligheter och réttigheter, samt information om klienten. De har
inte god information om hur de kan delta i planerandet av servicen for klienten och deltar
inte 1 stor utstrdckning vid uppgorandet av den individuella planen. Nigra har anvént eller
kédnner till Karkulla samkommuns responsblankett. De flesta stiller sig positiva till

inrdttandet av ett anhorigrad.
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6.2 Anhorigas dsikter angiaende skillnader i serviceformerna

Sammanfattning av de Oppna svaren i frdgan “Finns det skillnader i kvaliteten pa den
service er anhorig far 1 boende / daglig verksamhet / omsorgsbyrans tjénster? -berdtta om
skillnaderna”. 1 svaren pa denna fraga kan inte direkt utldsa svar pad den frdga som var
stdlld, ndmligen berdtta om skillnaderna. Framst utvirderades ndgondera verksamhetsform

enskilt for sig eller verksamheten som helhet, det gar inte alltid att utldsa vad man syftar

o

pa.

Man anség att det dr en skillnad beroende pad vem man kontaktar i personalen. Médnga av de
anstillda utfor sitt arbete mycket bra, endel passar inte alls att jobba inom omradet. Nagra
ansag att stodtjansterna pa boendet ar bra, och att stodet i arbetscentralen (AC) inte ar
mycket virt. Pa boendet kdnner personalen den anhorigas behov béttre eftersom hen
tillbringar mera tid ddr. Det ansdgs ocksd att dagcentret (DC)/AC fungerar
tillfredsstdllande, och att tryggheten i boendet ej ér tlifrdstillande. DC/AC:s verksamhet
motsvarar klientens behov, boendet beaktar inte alla personliga specialbehov. P4 DC finns
personlig assistent men inte pa boendet, dir skots personen av en alltfor stor méngd olika
ménniskor. Vidare jamfordes DC och omsorgsbyran sd hir: DC har bra och strukturerad
vardag med tillrdckligt behorig personal, omsorgsbyran saknar helt resurser. Nagon tyckte
att boendet och AC fungerar bra men att omsorgsbyran inte foljer med att den anhoriga féar

den service hen har ratt till.
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7. Analys av materialet

I det foljande presenteras analysen av materialet i den kvantitativa delen och darefter
presenteras en jamforelse angdende klientens alder i den kvantitativa delen. Till sist 1

kapitlet presenteras analysen av materialet i den kvalitativa delen.

7.1 Analys av materialet i den kvantitativa delen

De tre attitydfrdgor som fétt hogsta antal jakande svarsresultat &dr: fraga 14. Bemoter
personalen er anhorig med hogaktning och respekt ? 6/93%. Fraga 4. Anser ni att er
anhorig far den service hen behover av Kérkulla samkommun ? 10/90%. Fraga 10.
Upplever ni att personalen beaktar er anhorigs sjdlvbestimmanderitt ? 10/90%. Tva av de
frdgor som fatt bidsta resultat handlar om personalens bemdtande och personalens

ménniskosyn.

De tre attitydfragor som fatt lagsta antal jakande svar dr: fraga 11. Far ni tillrdcklig
information om er anhdrigs réttigheter och paverkningsmajligheter? 42/58%. Fraga 18, Har
ni information om pa vilket sitt ni kan vara med om att planera servicen for er anhorig ?
36/64%. Fraga 9. Upplever ni att Kérkulla samkommun i tillrdcklig utstrickning stoder er
anhorigs sociala ndtverk? 31/69. Det ar tydligt att informationen &r ndgot som de anhdriga

inte 4r ndjda med, det samma kan avlisas i de 6ppna svaren”.

Néar man avldser svarsalternativens spridning kring medelvirdet, talar man om
standardavvikelse. Ett storre antal berdttar att de svarandes asikter varierar stort. Den
storsta métta standardavvikelsen kan avldsas ur friga 10. Upplever ni att personalen
beaktar er anhdrigs sjdlvbestimmanderitt. Stor standardavvikelse har dven frdga 17. Har ni
det inflytande i er anhorigs vardag som ni 6nskar? och fraga 13. Litar ni pa att er anhorig ar

1 "trygga hinder"?
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7.2 Jamforelse angiende klientens dlder i den kvantitativa delen

For att fa svar pd om det dr s att anhoriga dr 1 behov av olika stdd i olika livsfaser har jag
jamfort svaren i undersdkningen angdende klientens alder. Svaren kan ldsas ut enligt de
tidigare nimnda indelningen: 0-6 ar, 7-17 ar, 18-45 &r, 46-64 &r och 65 ar och ildre.
Generellt kan konstateras att de storsta skillnaderna i resultaten avldses for anhoriga till
klienter 1 véldigt ung &lder samt anhoriga till klienter i hog alder. Nedan presenteras

samtliga fragor.

P& fraga 4 ”anser ni att klienten far den service hen behdver av Kérkulla samkommun”, har
aldersgruppen 65 ar och dldre véldigt hog svarsprocent pé ja, i allra hogsta grad, det
samma giller den yngsta aldersgruppen, 0-6 &r, som inte har ett enda nekande svar pa
denna fraga. Pa fraga 5 om informationen om Karkulla samkommuns serviceutbud, &r det
ater den yngsta och den éldsta aldersgruppen som anser sig ha tillricklig information. Pa
fragan 6 om Karkulla erbjuder tillrickligt manga alternativ av service, kan avlésas att
aldersgruppen 7-17 ér inte &r ndjda med utbudet. Friga 7 om servicekvaliteten motsvarar

deras forvantningar, ar det ater aldersgruppen 7-17 &r som pavisar storsta missndje.

Pé frigan 8 om det finns skillnader i servicekvaliteten 1 boende / daglig verksamhet /
omsorgsbyrans tjénster har 45 % valt alternativet ’fradgan dr inte aktuell for oss”, ddrmed
har bara 120 svar erhallits. Av dessa ar det gruppen 18-45 ar som anser att det finns stora

skillnader.

I fragan 9 angaende stdd for klientens sociala nétverk, kan avldsas ett stort missndje hos
anhoriga till den yngsta alderskategorin 0-6 &r och det mest tillfreds &r den aldsta
alderskategorin, 65 &r och éldre. Pa frdgan 10 angaende personalens beaktande av
sjdlvbestimmanderitten, har en stor del i &ldersgrupperna 0-6 &r och 7-17 ar valt att inte
svara pa fragan. Fragan om sjélvbestimmanderitten dr mera aktuell for personer fran 18 ar,
de anser i stort att personalen beaktar klientens sjdlvbestimmanderitt. P4 fragan 11 om de
anhoriga far tillrdcklig information om klientens rattigheter och paverkningsmdgjligheter, &r
det den yngsta gruppen 0-6 ar som pdvisar storsta missnoje. Pa frigan 12 om de anhoriga
litar pé att klienten &r i trygga hénder, dr det de dldsta grupperna 46-64 ar och 65 éar och

dldre som har tillit till servicen och vérden.
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I fraga 13, personalens sakkunskap, avldses inga storre skillnader i1 dldersgrupperna. Pa
frdga 14 om personalen beméter klienten med hdgaktning och respekt, &r svaren allmént
positiva, en lite skillnad kan ses i missndje hos den dldsta aldersgruppen. Pa fragan 15 om
klienten lever ett fullgott liv, finns inte heller storre skillnader i svaren. Frdga 16 om
anhoriga har det inflytande i klientens vardag som de onskar, dr det den dldsta gruppen som
inte anser sig ha inflytande i klientens vardag. Pa frigan 17 om de anhoriga far den
information om klienten som de onskar, dr det ater den dldsta gruppen som visar storsta
missndje. Fraga 18 angdende information om pa vilket sétt de kan vara med om att planera
servicen for klienten, dr informationen Overlag délig, det simsta svarsresultatet avldses ur
aldersgruppen 46-64 ér. Friga 19 om de anhoriga deltar vid uppgorande av klientens

individuella plan, kan avlésas att de tva dldsta aldersgrupperna deltar minst.

Fraga 20 om de anhoriga kdnner till Karkullas responsblankett, s& ar det den dldsta
aldersgruppen, 65 ar och dldre, som kénner till den bést. Pa fragan 21 om de anvént sig av
responsblanketten, har den yngsta gruppen inte alls anvént sig av den och den édldsta
gruppen anvént den mest. P& den sista frdgan 22 om de stéller sig positivt till inrittande av

ett anhorigrad vid Kérkulla skn, dr svaren allmént positiva.

7.3 Analys av materialet i den kvalitativa delen

I undersokningen fick man ur enkéten en stor méngd fritt formulerade svar. Material bestér
av 14 sidor text. Svaren &dr bearbetade pa det sdtt som nidmns i metodkapitlet och
sammanstéllt i tabeller. Dels bearbetades text ur frdga 8: “berdtta om skillnaderna i
servicekvaliteten er anhorig far i boende/daglig verksamhet/omsorgsbyréans tjdnster” och
dels text ur sista fragan “0vriga kommentarer ni vill framfora” Materialet ar tematiserat i
sju olika teman och finns i bilaga 6. Innehéllet i de fritt formulerade svaren analyseras i

detta kapitel med indelning i de sju teman.
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Figur 9. Overgripande teman ur analysen av den kvalitativa delen.

Inom temat Information / Kommunikation / Samarbete ansdg anhoriga att de far svar pa
sina fragor, att samarbetet med personalen fungerar bra och att man fir vara delaktig 1
planeringen. Kritiken handlade om bristféllig och saknad information, om protokoll som
inte skrivs ut tillrackligt fort och att ansvarsfrdgan ar oklar. Man ansag att det finns ett
dilemma vid samarbetet med anhdriga p.g.a. tystnadsplikten. Kérkulla samkommuns
tidning ansags vara pé en for allmén niva. Forbattringsforslagen var manga. Man 6nskade
regelbunden kontakt med personalen och ett fastare samarbete. Man ansig att Kérkulla
borde vara béttre pad att samarbeta med andra aktorer och organisationer. Informationen
kunde forbéttras genom att utveckla Kérkullas véxel, genom e-post utskick samt storre
synlighet och informationstillfdllen. Anhdriga vill kéinna personalen och anser att ett samtal

alltid ar vilkommet, man vill ha denna enkits resultat.

I jaimforelse med den teoretiska referensramen (Gotthard 2007, Akerstrom 2004, Bakk &
Grunevald 2004, Gotthard 2007, Larsson & Nohrstedt 2012) och tidigare forskningar
(Andersson 2010, Bernhardsson & Zetterqvist 2008, Bakken 2002, Emmoth & Zakrisson
2004) kan man se paralleller till temat Information / Kommunikation / Samarbete.
Anhoriga saknar ménga ginger information och de vill att det ar tydligt vem som bir
ansvaret. Anhoriga vill vara delaktiga i planeringen av sina barns liv men inte bdra hela
ansvaret. Ett gott fortroendefullt samarbete anhoriga och professionella emellan dér man
respekterar varandras vardag gagnar personen med funktionsnedséttning. Dilemmat om
tystnadsplikten nar det géller vuxna personer med funktionsnedsittning och anhorigas vilja
att delta i planeringen av servicen mot klientens vilja uttrycks i undersdokningen s& som i

den teoretisk referensramen. Samarbetet anhoriga och professionella emellan behdver fa
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fastare former.

Inom temat Individualitet ansags att skrdddarsydda l0sningar inte har varit svért att
genomfora for Karkulla. Man upplever att klienten far bestimma om sina angeldgenheter.
Egenvardaren anses vara viktig. Kritik gédllande individualiteten &r att klientens formaga
undervérderas, man dr orolig for att klientens resurser och behov inte beaktas och att det
inte finns tillrackligt med jobb/sysselsittning for olika personer. Man Onskar ett kreativt
tinkande hos personalen och man vill att varje person skall bemdtas individuellt.
Arbetscentralen borde utveckla mera meningsfull sysselsittning och stod for dem som
onskar jobba pi riktigt. Hygienvirden borde skérpas och klientens vilméende dverlag bor

tas 1 beaktande.

I Jamforelse med den teoretiska referensramen (Gotthard 2007, Bakk & Grunevald 2004,
Thalainen & Kettunen 2007, Tideman 2000, Lingds 1998, Akerstrdm 2004) och tidigare
forskningar (Andersson 2010, Lundh & Nolan 2002, Bertelli & Brown 2011) kan man se
paralleller med temat Individualitet. Anhdrigas behov av stod och hjilp ar olika i olika
livsfaser. Servicen bor alltid planeras utgdende frdn de individuella behoven, man bor
anvinda sig av ett kundcentrerat perspektiv didr man utgar frin den enskilda familjen eller
personen. Det dr alltid personen med funktionsnedsittning, hans behov och intressen, som
skall komma i frimsta rum. Teorin beskriver att en positiv ménniskosyn och en tro pé
klientens formagor behover forstarkas hos de anhoriga. Resultatet i underskningen ger oss
anledning att podngtera denna aspekt dven hos de anstéllda inom socialvarden. Anhoriga
och personer med funktionsnedsittning behdver av de anstdllda bemotas som en

medmaénniska. Intressemotsittningar forekommer alltid d& personer med olika roller mots.

Temat Att beakta anhdriga gav svaren att anhoriga dr tacksamma for sakligt och

respektfullt bemdtande. Tryggheten i servicen gor att klienten och anhériga mér bra.
Anhoriga vet att de sjdlva bor vara aktiva och sta pa sig. De tycker det &r bra att Kérkulla
gjort en anhorigenkdt. Kritiken handlar om oklarhet angdende 1 vilken mén anhorigas
inflytande &r mojligt, man kénner sig utanfor och har fatt hora att man bara ar till besvir.
En oro for framtiden da foréldrarna inte mera finns uttrycks. Man anser att anhoriga ibland
vet mera om hjalpmedel etc. Forslag att bittre beakta den anhoriga var att inse att familjens
extra insatser behovs, att familjen som helhet skulle beaktas, alla klienter och anhdriga

borde bemoétas individuellt. Familjens marginalisering borde forhindras, det vore bra med
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kontakter till andra familjer i samma situation, regelbundna tréffar for anhoriga eller

anhorigrad.

I jimforelse med den teoretiska referensramen (Gotthard 2007, Akerstrém 2004, Ihalainen
& Kettunen 2007, Larsson & Nohrstedt 2012) och tidigare forskningar (Alanko 2010,
Gustafsson & Lindstrom 2004, Lundh & Nolan 2002, Sandén & Candefjord 2002,
Almberg & Hellqvist 2002, Klauber 2004) ser man att anhoriga vill bli bemétta sakligt och
vara delaktiga i sitt barns liv, det handlar om temat Att beakta anhériga. Anhoriga vill ha
saklig och mattfull expertis, de vill ha ansvar om sitt barn men inte béra hela ansvaret. Man
bor anvinda sig av ett kundcentrerat arbetssétt och se hela familjen som behdver service.
Det finns manga former av stdd en familj till ett barn med funktionsnedséttning kan
erbjudas. Det kan vara utbildningar, ekonomisk ersittning, semestervistelse, samtalsstod
och avlosning. For ménga dr dnda det bésta stddet att fi traffa andra familjer 1 liknande
situation, att prata och lyssna pa andra som verkligen vet och forstir. Man behdver ta
tillvara anhorigas kunskap om personen med funktionsnedsittning. Anhdriga har en
overldgsen kunskap om den individuella varden och den offentliga varden borde erkédnna
vardet av denna kompetens. For att de anstéllda inta skall kora over de anhoriga kan de
lyssna och beskriva. Genom en Oppen verksamhet med full insyn undviks fantasier och

misstdnksamhet hos anhoriga.

Overlag var instillningen positiv till inrdttande av ett anhdrigrad. Nigon dnskade att man
inrdttade regionvisa anhdrigrad, en annan tyckte att anhorigrdden borde vara
intressesfarsvisa rad. Ett forslag var att hélla egna anhorigtréffar pd det egna boendet. Man
ansag att en person frdn samkommunen borde vara med i anhorigradet. Nagon tyckte att
det inte var ndgon nytta med anhorigrad som gillde alla klienter for att “alla &r s& olika”

och det skulle vara svart att fa ett anhdrigrad som skulle ge nigot for alla.

Inom temat Atkomst av tjéinster /alternativ ansg man att allt for mycket avbokningar gors,

att det finns daliga mdjligheter att triffa sakkunniga ldkare och att man inte lyckas uppné
hehetsansvaret. Anhoriga Onskade att flera boenden skulle finnas nidrmare klientens
hemkommun. Man vill att Ip / utvecklingssamtal skulle héllas regelbundet. Man efterlyste
mera ordnade fritidsaktiviteter och stodpersoner. Karkulla borde satsa resurserna pa att ha
tillrackligt med behorig personal, inte minska pa resurserna, och att likartjdnsterna borde

vara mera tillgdngliga och regelbundna.
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Ovanndmnda fragestillningar, inom temat Atkomst av tjéinster /alternativ, nimns endast i

f4 stycken i den teoretiska referensramen (Bakk & Grunevald 2004, Larsson & Nohrstedt
2012) och i tidigare forskningar (Almberg & Hellqvist 2002) jag anvént. Jag tror att denna
problematik forekommer p.g.a. att Karkulla samkommuns service riktar sig till en sé liten
minoritetsgrupp 1 vart land, att ha behorig personal har inte alltid forverkligats. Behorig
personal &r ett stindigt dilemma inom socialvirden. En stor utmaning dr omséttningen pa
personalen inom socialvarden. Vid personalbyten fordndras situationen i en vardkontakt, d&
ar det viktigt med fornyade samtal och 6verenskommelser. Familjer har behov av service i

ett livsperspektiv.

Personalen far mycket berdm. Inom temat Kompetens hos personalen ansdgs att de &r
ansvarsmedvetna, duktiga, tillmotesgdende och att de gor ett véardefullt och gott arbete.
Kritiken ar att det finns stora skillnader inom kompetensen hos personalen, vardarna kan
vara aningen vardsldsa och ointresserade eller ha attitydproblem. Man vill inte ha personal
med bristande tdlamod. Man Onskar engagerad, ivrig, intresserad, motiverad, inspirerad
personal som kan ge individuell vird. Aven vikarier som tas in borde vara sakkunniga.

Man anser att personalens I'T-kunskaper borde forbittras.

I den teoretiska referensramen (Akerstrdm 2004, Gotthard 2007, Nortvedt 2006, Lingas
1998) och tidigare forskningar (Lundh & Nolan 2002, Bernhardsson & Zetterqvist 2008)

diskuteras temat Kompetens hos personalen. Experterna har ett dvertag i och med sin

specialkunskap och sin makt att besluta i centrala fragor. Fordldrarna har 1 sin tur makt i
och med sin kompetens och sin rdtt om barnet. Fordldrarna vill ha en avgransad och
mattfull expertis. Det dr viktigt att den anstéllda agerar professionellt och inte later sin
egna kédnslor komma fram. Personalens bemdtande och agerande 1 drenden som berdr
personen med funktionsnedséttning dr av storsta betydelse for att anhoriga skall kunna

kdnna att deras barn dr i trygga hinder.

Inom temat Servicekvalitet anser anhdriga att servicen har ménga goda element och att

varden och servicen ar bra. Klienten trivs och det &r ett tecken pa god servicekvalitet. Man
ar ndjd med stdéd och uppmuntran fran omsorgen. Negativt &r att personalen byts for ofta
och att planerad verksamhet for klienten inte forverkligas, saker drar ut péd tiden.
Vérdkvaliteten motsvarar inte dagens behov. Oro hos de anhoériga finns och den frihet man

trott man skulle f& 1 och med att klienten flyttat till boende uteblev. Utrymmen &r inte
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handikappvianliga. Anhoriga vill kunna lita pd varden och tillsynen, de onskar att man

behéller standarden och inte gér minskning av personalen. De Onskar effektivare service.

I den teoretiska referensramen (Bakk & Grunevald 2004, Akerstrom 2004, Thalainen &
Kettunen 2007, Larsson & Nohrstedt 2012) och tidigare forskningar (Andersson 2010,
Gustafsson & Lindstrdom 2004, Bertelli & Brown 2011) beskrivs temat Servicekvalitet.

Foréldrarna behdver kvalitet och kvantitet 1 det stod som erbjuds. Behovet av stod skiftar i
olika livsfaser. Att de anstillda finns tillgdngliga ar viktigt. Det innebér att experterna &r
tillgdngliga bade praktiskt och psykologiskt. Fordldrar och experter har ofta olika sprak,
olika vérderingar och olika attityder. Det finns grundliggande skillnader mellan rollerna,
fordldrarna och experterna kan olika saker om personen med funktionsnedséttning.
Omsittningen pa personalen inom socialvarden &r stor. Det &r viktigt att kontinuiteten i
kontakten till familjen behalls trots att personalen byts. Vid personalbyten forédndras
situationen i en vardkontakt, da behdvs fornyade samtal och dverenskommelser. Familjer
moter manga olika experter, det dr inte ovanligt att foréldrar fir bevittna oenigheter hos de
anstillda gdllande olika asikter, rdd och anvisningar. Anhoriga behover kidnna sig trygga
med den vard som ges personen med funktionsnedséttning sd att de kan slappna av och
leva sina egna liv. Vid planering av stod till familjen bor bide personen med
funktionsnedsittning beaktas samt familjens behov for att livskvaliteten skall bli god. De
yrkesverksammas uppdrag ér inte sjdlvklarhet kompatibelt med familjens livssituation och
uttryckta behov, det finns ett dilemma mellan de professionellas uppdrag och familjens

uttalade eller outtalade behov av stod.

I det sista temat Organisationen kan avldsas tacksamhet for att Karkulla skn finns och de
tjanster den ordnar, samkommunen gor ett oviarderbart arbete. Organisationen som helhet
far kritik. Karkulla upplevs byrakratiskt och omsténdigt, ett monopol under usel ekonomi.
Man anser att arbetet dr ostrukturerat och flummigt, att det finns for mycket mellanhénder,
att kommunikationen mellan administrationen och boendepersonalen dr for langsam.
Kérkulla tar inte strid med kommunen for klientens resurstilldelning. Man anser att
byrékratin borde minskas och processer for arbetet borde uppgoras och foljas.
Enhetscheferna borde ha béttre kunskap 1 IT och ledarskap och far mera stdd fran
ledningen. Karkulla borde synas, kdmpa, agera langsiktigt, lyssna och ta med de verkliga

experterna.
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Kérkulla samkommun star idag infor stora oklarheter om dess framtid. Skall Kérkulla skn
fd Dbestd, den tjdnar en sd liten kundgrupp? Anhoriga och personer med
funktionsnedsittning behover Karkullas skn:s expertiskunnande och den svenska servicen.
Kvalitetshandboken som ar ett redskap for anstillda ndr det géller processer i arbetet

behover standigt uppdateras och implementeras i det dagliga arbetet sa att de foljs.

I den teoretiska referensramen (Jarvinen 2001, Narinen 2000, Alvesson 2009, Bolman
2003) diskuteras fragestéllningar om ledarskapet. For personalen som i sitt dagliga arbete
skall mota och samarbeta med anhoriga har ledaren en viktig roll. Ledaren har ett ansvar
att hilla personalen uppdaterad med vad den egentliga grunduppgiften &r, att hélla
diskussionen om ménniskosynen och individualiteten levande. Framgangsfaktorer &r en
Ooppen kommunikation, ett tydligt upplagt arbete samt tydliga och uttalade gemensamma
spelregler. En stindig utvédrdering och reflektion bor ske. Ledaren paverkar gruppers

orienteringar, virderingar, idéer och kénslor.
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8. Resultat av studien

Enligt Kérkulla samkommuns kvalitetshandok (2010) dr mélsittningen att samarbetet med
anhoriga skall vara oppen, arlig, fortroendefull och respektfull. Vid planerandet av service
for den enskilda personen skall innehdllet utformas utgdende fran de 6nskemal personen
och hans familj har. Familjen uppmuntras till att sjélva formulera sina 6nskemal och behov
sé att de sjdlva sd langt som mdjligt styr sina liv. Kontakten till anhoriga skall upprétthallas
kontinuerligt och enligt 6verenskommelse. Anhdriga inbjuds till moten dir servicebehoven
kartlaggs och omsorgens innehdll planeras. Personalen skall stdda och ge information om
samhillets stodformer och om serviceformer inom specialomsorgen samt om stodformer
som ordnas av andra serviceproducenter. (2010 s.8/25) Detta &r en god start till en

anhorigstrategi och skall beaktas i den kommande anhorigstrategin.

I det foljande knyts utvecklingsarbetet samman. Teorier, tidigare forskningar, principer for
Karkulla samkommuns kvalitetsarbete och undersokningens resultat sammanvévs till

riktlinjer for en anhorigstrategi inom Karkulla skn.
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Figur 10. Resultat av studien.
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Figuren pa foregdende sida beskriver studiens resultat. For att underlétta lasandet och
forstd kopplingen till resultatfiguren ar de nyckelord som férekommer 1 figuren och i

texten svartade.

Cirkeln till vinster beskriver den ordning samarbetet mellan parterna bor forekomma.
Innerst 1 cirkeln befinner sig klienten som bor beaktas individuellt, dér olikheter alltid
forekommer och egna mal for var och en stélls. For barn i 1ag élder &r familjen minst lika
viktig. Barnet och familjen bor ses som en helhet och servicen planeras utgaende fran den
enskilda familjens behov. Nést 1 cirkeln befinner sig anhoriga. Anhoriga till klienten &r de
som kénner personen bést och deras kunskap bor tas till vara av kontaktpersonen och
personalen som befinner sig till nést i cirkeln. Studiens resultat visar att anhorigas
delaktighet, att de far befinna sig i1 detta l4ge 1 cirkeln, 4r den storsta utmaningen som
personalen bor anta. Utmaningen i anhorigas delaktighet ligger 1 att skapa ett samarbete
klient, anhorig och anstélld emellan som passar for samtliga parter, men dér personen med
funktionsnedsittning har herravilde over sitt eget liv och har beslutanderitt i frigor som
berdr hens liv. Av personalen forvintas en god kompetens 1 omsorgsarbete, forstaelse och
en positiv manniskosyn. I cirkelns yttre befinner sig ledaren som handleder personalen i
motet med anhdriga. Framgangsfaktorer for ledaren dr kompetens, tydlighet, reflektion och
human ménniskosyn. Ytterst i cirkeln befinner sig organisationen som stdder ledaren och

ansvarar for att processer utvecklas och f6ljs upp.

For att uppnd basta mojliga service av god kvaltitet for klienten beskrivs i cirkeln till hoger
olika former. Innerst i cirkeln beskrivs de former som i denna studie har framkommit som
de mest centrala. Narmast cirkelns mittpunkt befinner samarbete, dir samtal och respons
ar fordelaktiga metoder. Till ndst i1 cirkeln befinner sig 6verenskommelser. Héir betonas
vikten av kontinuitet och tillgdnglighet. Sedan foljer information, anhérigrad och ytterst

anhorigstrategi. Nedan beskrivs formerna mera ingdende.

Samarbetet med anhdriga bor vara fortroendefullt, dir man visar en respekt for de
anhorigas kunskap om personen med funktionsnedsittning. Anhdriga bor vara delaktiga i
planeringen av sina barns liv, ansvarsfragan och fordelningen av ansvaret bor vara tydligt

uttalad. Dilemmat med tystnadsplikten nédr det géller vuxna personer med
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funktionsnedséttning bor klargéras, sa att varje part kénner till spelreglerna. Samarbetet
anhoriga och professionella emellan behdver fa fastare former. Samarbetet skulle fa en
storre kontinuitet och ske pé ett allmént, stddjande och individuellt plan. Samarbetsformer
kan vara: anhdérigrad (ev regionvisa), anhorigtriffar, och moten for anhoriga med de
anstdllda utgdende fran de individuella behoven och enligt 6verenskommelse. Den dagliga
kontakten med anhoriga édterspeglas av Oppenhet och drlighet. Anhoriga skall kdnna sig
vilkomna att vara delaktig i personens liv. Det dr viktigt att anhdriga kénner personalen
som arbetar inom omsorgen for att de skal kénna sig trygga med omvérdnaden.

Kontaktpersonen eller egenvardaren har har en viktig roll.

Informationen till anhoriga kan forbéttras genom informationsblad som skickas per e-
post. Protokoll fran samarbets- och planeringsmdten bor skrivas ut och delges inom tva
veckor. Storre tydlighet om nidr anstillda kan nds borde finnas, exempelvis
telefonsvararfunktion. Aven viixeln borde vara bittre informerad. Hemsidan bér alltid
innehalla aktuell information. En egen flik for anhdriga med information om bl a. om
anhdrigas réttigheter och majligheter att paverka och delta i planeringen av servicen, om
anhorigradet samt information om forfarandet vid responsgivning kan finnas dar.
Anhorigforfrigan gbrs 1 fortsdttningen vartannat ir, i samband med det revideras
anhorigstrategin. Resultaten ur anhdrigforfragan finns att 1dsa pad Karkulla samkommuns

hemsida.

Reklamationsprocessen eller responsforfarandet vid Karkulla skn skall tydliggéras och
goras létt att anvinda. Respons kan ges skriftligt eller muntligt till vem som helst inom
Karkulla. Den som tar emot responsen noterar den och skickar den vidare for behandling.
Blanketter for responsgivning skall finnas vid alla serviceenheter samt pa hemsidan for
anhoriga. Processen for respons innehdller emottagande, behandlande, dokumentering,
svar, information till ledningen och arkivering. Processen bor informeras for alla anstéllda.
Ledaren for verksamhetsenheten har god kidnnedom om emottagande av respons si att

processen gér till enligt beskrivningen 1 kvalitetshandboken.

De anhorigas behov av stod och hjélp skiftar i olika livsfaser, detta bor omsorgsanstéllda
ha god kéinnedom om. Servicen bor alltid planeras utgédende fran de individuella behoven.
Familjen uppmuntras till att sjdlva formulera sina 6nskemil och behov. Det dr alltid

personen med funktionsnedséttning, hans behov och intressen, som skall komma i frimsta
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rum. En positiv ménniskosyn och en tro pa klientens och anhorigas formagor genomsyrar
omsorgsarbetet. Intressemotséttningar hos de professionell skall inte belasta de anhdriga.
Omsorgsteamet bor stindigt motas och diskutera gemensamma riktlinjer och

tillvigagangsstt.

Personalen har ett 6vertag i och med sin specialkunskap och sin makt att besluta i centrala
fragor. Fordldrarna har i sin tur makt i och med sin kompetens och sin ritt om barnet.
Anhoriga vill ha saklig och méttfull expertis, den anstéllda bor agera professionellt och inte
lata sin egna kdnslor komma fram. Ett kundcentrerat arbetssitt bor tillimpas dar man ser
hela familjen som servicebehovande. Det finns manga former av stdd en familj till en
person med funktionsnedsittning kan erbjudas. Omsorgspersonalen skall stdda och ge
information om samhéllets stodformer och om serviceformer inom specialomsorgen samt
om stodformer som ordnas av andra serviceproducenter. De anhoriga beaktas och
omsorgsarbetarna inser att familjens extra insatser behdvs. Personalen behdver ta tillvara
och erkdnna vidrdet av anhorigas kompetens och kunskap om personen med
funktionsnedsittning. Samtidigt dr det viktigt att anhoriga dven bara bor fa vara anhoriga,
de skall inte behova kld sig i rollen att vara experter. Anhdrigas inflytande 1 personens
vardag bor vara tydligt uttalad. Att lyssna och beskriva dr tvd viktiga komponenter
omsorgsanstdllda kan anvidnda sig av i modtet med de anhdriga. Genom en Oppen
verksamhet med full insyn undviks fantasier och misstdnksamhet hos anhoriga. Anhoriga
bor inte kdnna sig utanfor eller f4 hora att de ar till besvdr. For anhoriga 1 dldre élder dr det

viktigt att 1 god tid planera och forbereda for den tid d& anhoriga inte ldngre finns med.

Den service som erbjuds behdver vara bade kvalitativ men ocksa kvantitativ. Anhorigas
behov av stod skiftar i olika livsfaser. Att planera kvantiteten i stodet med en generds
marginal dr en fordel, d& finns de anstéllda tillgdngliga nir behovet uppstar. Omsittningen
pa personalen inom samkommunen &r stor. Det dr viktigt att kontinuiteten i kontakten till
anhorig behalls trots att personalen byts. Vid personalbyten fordndras situationen i en
vardkontakt, da behovs fornyade samtal och 6verenskommelser. Vid planering av stdd till
familjen bor bide personen med funktionsnedséttning beaktas samt familjens behov for att
livskvaliteten skall bli god. Trivsel dr ett tecken pd god servicekvalitet. Anhdriga bor kunna
lita p4 varden och tillsynen. Personalens bemotande och agerande i drenden som beror

personen med funktionsnedsittning dr av storsta betydelse for att anhoriga skall kunna
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kdnna att deras barn ar i trygga hénder.

Anhoriga till personer med funktionsnedséttning har behov av service i ett livsperspektiv
och behovet av service varierar fran person till person. Det dr en utmaning for Karkulla
skn att erbjuda service som tidcker alla behov, da svenskfinland dessutom ar utbrett med
stora avstdnd i vart land. Kérkulla skn bor garantera att de tjdnster de marknadsfor och
sdljer verkligen kan fOrverkligas med ett kvalitativt innehall. Individuella planer /
utvecklingssamtal skall hallas regelbundet, anhdriga bjuds in att delta i dessa. Karkulla
bor ha tillrdckligt med behorig personal som trivs sa att omsédttningen pa personalen inte

blir sa stor. Likartjansterna borde vara mera tillgiingliga och regelbundna.

Ledaren for verksamhetsenheten har en viktig roll nér det giller samarbetet med anhdriga.
Hur ledaren forhaller sig till anhoriga aterspeglas pa de anstillda. Ledaren har en god
kompetens, kidnnedom och forstielse i samarbetet med anhdriga. Ledarens méinniskosyn
innefattar ett tankesatt dir alla har lika virde. Ledaren for en 6ppen kommunikation i alla
led och ar tydlig vad géller gemensamma riktlinjer. En stdndig reflektion och utveckling i

det dagliga arbetet sker.

Kvalitetshandboken ar ett redskap for anstdllda inom Karkulla skn. Kapitlet i handboken
om samarbetet med anhdriga utdkas sa att alla viktiga principer finns med. Handbokens
anvandning bor forstirkas s att den blir ett naturligt verktyg i det dagliga arbetet.
Processer for arbetet behover stidndigt foljas upp och implementeras i det dagliga arbetet

sé att de foljs, samt utvirderas, de borde underlétta arbetet snarare 4n att vara till ett hinder.
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9. Diskussion och kritisk granskning

Syftet med detta utvecklingsarbete var att utreda anhdrigas &sikter om Kaérkulla
samkommuns service. Avsikten var att anvdnda resultaten som grund for en
anhdrigstrategi, dar anhorigas asikter paverkar hur servicen utvecklas. Syftet var att lyfta
fram anhorigas forslag till atgérder for en béttre kvalitativ service. Det finns férdomar som
sdger att det finns problematik i moétet med anhdriga, att de dr till besvir eller ett hinder.
Nér vi vinder pa fordomarna och ser utmaningarna sé kan vi se anhoriga som delaktiga,

som en styrka och en resurs.

I det hdr kapitlet kommer utvecklingsarbetets genomforande, metod och resultat att
diskuteras kritiskt. Det innebdr en konstruktiv beddmning over utvecklingsarbetet. Ett
kritiskt forhallningssétt dr i grunden ett positivt forhéllningssitt, och innefattar en tro pa

mojligheterna till forbattring.

Reliabilitet hinfor sig till utvecklingsarbetets konsistens och tillforlitlighet.
Undersokningens metod var enkdtunders6kning ddrmed har inte respondenternas svar varit
mojliga att paverka. Att utféra undersokning av denna typ som enkédtundersokning, dér
respondeten kan vara anonym, dr ett bra sdtt. Om unders6kningen hade utforts som intervju
hade en djupare diskussion kunna féras men samtidigt hade man gatt miste om mycket av
den kritik och forbéttringsforslag som kommit in. I resultatet foreslas att en uppfoljning av
enkdten skall goras regelbundet, svaren kommer inte att vara desamma som idag eftersom

servicen utvecklas och behoven hos anhdriga fordndras med tiden.

Ett problem f6r den som anvander sig av kvantitativa metoder dr enligt Holme och Solvang
(1997 s5.158) den tilltro manniskor har till allt som kan beskrivas med siffror. Denna tilltro
kan leda till att informationen missbrukas eller feltolkas. Detta undgicks i1 detta arbete
eftersom materialet blev bearbetat badde kvantitativt och kvalitativt. Av samma orsak &r
validiteten i utvecklingsarbetet hogre. I analysen framgér att resultaten i de olika delarna

stiarker och kompletterar varandra.

For att konstruera fragor till en kvantitativ undersdkning gors ofta en operationalisering. I

en operationalisering gors abstrakta begrepp operativa eller métbara. Utifran den teoretiska
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definitionen gors en operationaliserad definition med konkretisering och specificering till
fragor 1 en enkét. (Jacobsen 2007 s. 182) En brist 1 detta utvecklingsarbete dr att enkéten
konstruerades for en grundlig genomgéng av tidigare forskningar och teorin. Det &r mojligt
att svaren i enkéten hade gett mera information om det valts att forst studera litteraturen.
Eftersom enkdten gjordes 1 samarbete med Kaérkulla skn:s utvecklingschef,
samkommunsdirektdr och ledningsgrupp sd fanns ett stort kunnande och ansvar for det
som skulle frigas i undersokningen. Med tanke pa syftet och frégestillningarna for

utvecklingsarbetet ser jag inte att det finns &mnen som saknar resultat i utvecklingsarbete.

Det har varit ldrorikt och intressant att genomfora denna studie. Jag har fatt ta del
anhorigas tankar och asikter om Kérkulla samkommuns service. Manga aspekter i
samarbetet med anhoriga har bekréftats ur tidigare forskningar och teorier. En av de storsta
utmaningarna i examensarbetet gjordes via resultatredovisningen. Det var utmanande att
formulera resultatet s att det dr lasbart och anvédndbart for anstillda inom Kérkulla skn
men ocksda pd andra arbetsplatser. Avsikten och forhoppningen &r att resultatet fran
utvecklingsarbetet kommer att anvéndas som ett konkret verktyg i samarbetet anhoriga,

personen med funktionsnedsittning och yrkespersoner.
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Bilagor
Bilaga 1. Anhdllan om lov

Ledargruppen
Kiérkulla samkommun

ANHALLAN OM LOV ATT UTFORA UNDERSOKNING

Jag anhaller om lov att utfora undersdkning/utvecklingsarbete vid Karkulla samkommun.
Arbetet gar under rubriken ”Anhorigas asikter om Karkulla samkommuns service”.
Syftet med undersokningen dr att fi en forsta allmén uppfattning om de anhorigas dsikter
om Kérkulla samkommuns service. Enkédten skall utgoéra en grund for Karkulla
samkommuns anhdrigstrategi.

Undersokningen gor jag som ett utvecklingsarbete for mina studier vid Yrkeshogskolan
Novia; utbildningsprogrammet for hogre yrkeshdgskoleexamen i utveckling och ledarskap
inom social- och hélsovéard 2011-2013.

Utvecklingsarbetet beskriv ndrmare i foljande bilagor:
Utvecklings- och forskningsplan

Anhorigenkét
Foljebrev till anhorigenkat

Pargas den 17.4.2011 Fredrika Abrahamsson

Kontakt
fabraham(@karkulla.fi
Telefon: 040 536 7176.
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}[ KARKULLA SAMKOMMUN
LEDARGRUPPEN Protokoll 10/2011
18.4.2011
sid. 9
§ 263.

Anhaillan om lov att utféra undersokning/Fredrika Abrahamsson

Fredrika Abrahamsson anhéller om lov att utféra en undersékning under rubriken
”Anhorigas dsikter om Kérkulla samkommuns service”. Undersékningen ar ett
bestillningsarbete av Kérkulla ssmkommun och gérs som ett utvecklingsarbete inom
utbildningsprogrammet for hogre yrkeshdgskoleexamen i utveckling och ledarskap
inom social- och hélsovérd 2011-2013 vid Yrkeshdgskolan Novia. Den genomf{trs
som en enkiit till alla anhériga till personer som erhaller service av Karkulla och
skall utgéra grund for Karkulla samkommuns anhdrigstrategi.

Ledargruppen beslt bevilja lov for undersokningen. Eventuellt kunde

frageformuliret &nnu genomgas med tanke pé svarsalternativen. Fler sddana kan ge
mer information.

Distr. Fredrika Abrahamsson

Protokollets signaturer

i

AT
VoAb
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Bilaga 2. Enkdten och foljebrev

Karkulla (o

samkommun

- en resurs i Svenskfinland -

Anhorigenkit 2012 27 mars 2012

Biista mottagare!
Karkulla samkommun vill veta vad anhériga tycker om var service.

For att f4 en uppfattning om detta planerar vi fr.o.m. nu genomfora regelbundna
anhdrigenkiter pé internet. Vi vill anvénda resultaten som grund for en mera
langsiktig anhorigstrategi, ddr anhdrigas asikter paverkar hur servicen utvecklas.

En forsta anhorigenkait har utarbetats tillsammans med Fredrika Abrahamsson, som en
del av hennes studier vid Yrkeshogskolan Novia; utbildningsprogrammet f6r Hogre
YH-examen inom hdlsovard och det sociala omradet.

Enkaiten dr avsedd for alla anhdriga till personer som erhaller var service.
Vi har hamtat adressuppgifterna till anhdriga ur vara adressregister:
® Vihari forsta hand utgatt fran mor/far.

e Ifall dessa bor pa samma adress har vi skickat ett brev i baddas namn och
onskar da att enkiten besvaras gemensamt.

e Ifall de bor pa olika adresser skickar vi samma brev till bada adresserna.

* Om vi saknar uppgifter over fordldrar skickar vi brevet till syskon. Dérefter till
andra kénda anhoriga.

e Saknas uppgifter i ovanndmnda fall skickar vi brevet till personlig
intressebevakare, dar sddan finns.

Enkdten besvaras anonymt. All information kommer att anvdindas konfidentiellt.
Resultaten redovisas sd att inga enskilda personers svar kan utldsas. Medverkan dr
frivillig, men onskvdrd for att vi ska kunna utveckla var service. Enkdten besvaras i
sin helhet pd en gdng, det gar inte att spara och fortsdtta vid senare tillfille. Néir
enkditen dr besvarad far ni en sammanstdllning over era svar.

Vi 6nskar era svar senast fredagen den 4 maj 2012. Ni hittar Anhérigenkit 2012 pa
Karkulla samkommuns hemsida www.karkulla.fi under fliken ”Anhoriga”.

Har ni synpunkter eller funderingar pé enkéten &r ni vilkomna att kontakta
utvecklingschef Mikael Granholm, mikael.granholm@karkulla.fi, tfn: 044-358 1101

Tack for er medverkan!

Mairta Marjaméki Mikael Granholm
Samkommunsdirektdr Utvecklingschef
Karkulla samkommun Karkulla samkommun
Karkulla samkommun Tel (véxel): 0247 431 222

Karkullaviagen 142 Fax: 0247 431 343

21610 Kirjala E-post: fornamn.efternamn@karkulla.fi

FO-signum: 0204197-3 www.karkulla.fi
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Anhdérigenkét
--- Bakgrundsfragor (obligatoriska att besvara) Vi ber er forst besvara tre
obligatoriska fragor. Detta for att kunna gora jamforelser mellan om det finns
regionala skillnader hur anhdriga ser pa var service? Om det varierar beroende pa
anhdrigas alder och serviceform?
1. Jag/vi som besvarar enkaten ar anharig till person i foljande region:

2. Jag/vi som besvarar enkaten ar anhorig till person i aldern:

3. Jag/vi som besvarar enkaten ar anhdrig till person som erhaller féljande service
(markera ett eller flera alternativ)

--- Vi ber er nu besvara sjalva enkaten, som bestar av 22 fragor. Inga enskilda
fragor ar obligatoriska att besvara, men det ar dnskvart att ni goér det. Besvara
fragorna genom att markera ett svarsalternativ. De dppna fragorna besvaras fritt
formulerade. Skriv hur kort eller hur 1angt ni vill. Enkaten beraknas ta 5-10 minuter
att besvara. Vid utprovning av enkaten framkom att vissa fragor inte ar aktuella att
besvara for barnfamiljer, darav svarsalternativet "fragan ar inte aktuell for oss" vid
fragorna 8, 10, 12 och 16.

4. Anser ni att er anhdrig far den service han/hon behdver av Karkulla
samkommun?

5. Har ni tillracklig information om Kérkulla samkommuns serviceutbud?

6. Ar ni néjda med det utbud (tillréckligt manga alternativ) av service som Karkulla
samkommun erbjuder?

7. Motsvarar kvaliteten pa servicen som Karkulla samkommun erbjuder det som ni
forvantar er?

8. Finns det skillnader i kvaliteten pa den service er anhdrig far i boende / daglig
verksamhet / omsorgsbyrans tjanster?

Om ni svarade ja pa féregaende fraga; beratta om skillnaderna

9. Upplever ni att Karkulla samkommun i tillracklig utstrackning stéder er anhorigs
sociala natverk?

10. Upplever ni att personalen beaktar er anhorigs sjalvbestammanderatt?

11. Far ni tillracklig information om er anhorigs rattigheter och
paverkningsmojligheter?

12. Litar ni pa att er anhorig ar i "trygga hander"?

13. Ar ni ndjda med personalens sakkunskap?
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14. Bemoter personalen er anhérig med hégaktning och respekt?
15. Anser ni att er anhdrig lever ett fullgott liv?
16. Har ni det inflytande i er anhorigs vardag som ni énskar?
17. Far ni den information om er anhérig ni vill ha?

18. Har ni information om pa vilket satt ni kan vara med om att planera servicen for
en anhorig?

19. Deltar ni vid uppgodrandet av er anhorigs Individuella Plan?
20. Karkulla samkommun har en responsblankett. Den finns bla pa var hemsida
(www.karkulla.fi) under fliken "Anhdriga". Kanner ni till Karkulla samkommuns

responsblankett?

21. Om ni svarade ja pa foéregaende fraga; har ni anvant er av denna
responsblankett?

22. Karkulla samkommun planerar hitta ett forum fér samarbete med anhdriga.
Staller ni er positiv till att att samkommunen skulle inratta tex ett anhérigrad?

Ovriga kommentarer ni vill framfora



Bilaga 3. Tabell over databassokning
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Datum Sokord Databas Traffar

03.09.12  |Family + "mentally disabled persons” + quality* Medic 0
03.09.12  |Family + mentally disabled persons + quality* Medic 2
03.09.12  |Relatives + mentally disabled persons + quality* Medic 0
03.09.12  |Family + intellectual disability + quality* Medic 1
03.09.12 | Professional-family relations + intellectual disability Medic 43
10.09.12  |Family + "mentally disabled persons” + quality* Swe Med+ 1
10.09.12  |Professional-family relations + "mentally disabled persons” | Swe Med+ 4
10.09.12  |Family + "intellectual disability” + quality* Swe Med+ 0
10.09.12  |Family + mentally disabled persons + quality Swe Med+ 22
22.08.12  |Relatives+ people with mental disabilities+ quality Ebsco 1
22.08.12  |Family+ people with mental disabilities+ quality Ebsco 3
22.08.12  |Professional-Family relations+ people with mental Ebsco 0

disabilities+ quality
22.08.12  |Professional-Family relations+ people with mental Ebsco 1
disabilities

01.10.12  |Family+ "mentally disabled persons” +quality* Abi inforn, Pro Quest 36
01.10.12  |Professional-Family relations+ intellectual disability+ quality | Abi inforn, Pro Quest 4
01.10.12  |Family+ people with mental disabilities+ quality Abi inforn, Pro Quest 35
01.10.12  |Relatives+ people with mental disabilities+ quality Abi inforn, Pro Quest 21




Bilaga 4. Forskningsoversikt
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Forfattare / ar / titel Syfte Urval Metod Resultat
Alanko A. 2010. Att belysa och Anhoriga till | Enkétstudie | Anhdriga anser att varden ar bra men att
Anhorigas upplevelser | redogora for hur de aldre ocksa de anhdriga sjalva bor fa stod,
av bemdtande och anhoriga upplever sig | personer. uppmarksamhet och information. Varden av
delaktighet i delaktiga i varden av en narstaende inverkar pa de anhdrigas
aldreomsorgen. sin aldre. sociala kontakter. Vardplatsen gor att
anhoriga ges mdjlighet till ett eget liv
jamsides.
Almberg B. och Att utveckla Anhdriga Utprévning | Nya former for anhdrigstéd antogs, ex
Hellgvist K. 2002. stodatgarder for av verksam- | individuella stédformer som
Anhorig 300 - anhoriga. hetsformer | semestervistelser, bildande av team for att
utveckling av béttre ta tillvara befintliga resurser, enheter
anhdrigstod. for avlésning, trygghetsavdelning samt
inledande av samverkan med frivilliga
organisationer.
Andersson L. 2010. Att belysa foraldrars Foraldrar, Fokus- Resultaten visar bade likheter och skillnader
Samverkan mellan och yrkesverksammas | yrkes- samtal, i foraldrars och de yrkesverksammas
foraldrar och uppfattningar av personer textanalys forstaelse av begrepp, samverkan och
profession. habiliteringsprocessen inflytande.
. Att se hur ICF kan
fungera som verktyg i
samarbetet mellan
foraldrar och de
professionella.
Bakken T L. 2002. A Genom information Familjer Intervju Anhdriga ar intresserade av att fa
vite eller ikke vite... och kommunikation na information i drenden som ber6r deras barn.
Samtaler med familier | battre samarbete. Resultaten visar att det rader brist pa
til utvikingshemmede information till anhoriga, det leder till att de
med psykisk lidelse. béar pa angest, skuld och radslor.
Bernhardsson L. och Att fa en forstaelse for | Yrkes- Intervju | resultatet framgick att det finns en
Zetterqvist E. 2008. hur kontakten med personer problematik som utgar fran att de personalen
En kvalitativ studie om | anhdriga till brukare inom LSS upplever att de anhdrigas forvantningar inte
anhorigkontakten pa vid LSS-boenden ser | verksam- stammer Gverens med den egna synen pa
LSS-boenden ur ett uturde heten den professionella arbetsrollen, vilket
professionellt professionellas forsvarar kommunikationen.
perspekiiv. perspektiv.
Bertelli M. Och Brown | Att se pa sambandet | Foraldrar, Familjer med ett barn med
1. 2011. Quality of life | mellan livskvalitet hos | familjer funktionsnedsattning har generellt Iagre
for people with personer med livskvalitet. Resultaten tyder pa att livskvalitet
intellectual disability. funktionsnedsattning uppfattas nagot annorlunda av personer med
och deras funktionsnedsattning jamfort med deras
familjemedlemmars familjemedlemmars uppfattning.
livskvalitet.
Emmoth M. och Att beskriva och Anhdriga, Intervju Personalens bemétande gentemot anhdriga
Zakrisson V. 2004 Den | analysera hur yrkes- har stor betydelse i hur samarbetet mellan
gemensamma samarbetet mellan personer personal och anhdriga utvecklades.

omsorgen. Ett
samarbete mellan
anhoriga och personal
vid sérskilda
demensboenden.

anhdriga och personal
fungerar, for att det pa
basta séatt ska komma
brukaren tillgodo.

Personalen bér informera anhériga om vad
de kunde och fick gora pa boendet, for att
anhdriga skulle kédnna det naturligt att vara
delaktig.
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Gustafsson M. och Att beskriva anhérigas | Anhdriga Intervju Livssituationen har férandrats fran att ha
Lindstréom H. 2004. livskvalitet. Belysa hur varit styrd av klockan, till att kunna
Fran anhérigvardare livssituationen for bestdmma dver sin tid och slappna av.
och foralder till foraldrar med Separationsangest och svarigheter att
foéralder och anhdrig. hemmaboende vuxna slappa taget om sitt barn férekommer. De
barn med flesta foraldrarna tycker att det ar skont att
utvecklingsstoérning "bara vara anhorig”, fa lamna 6ver ansvaret
forandras nér dessa pa nagon annan.
har flyttat hemifran.
Klauber O. 2004. Att utveckla en Anhdriga Samtalsstodet hjélpte de anhériga att fa
Samtalsmottagning for | arbetsmodell i syfte att distans till sin egen situation, gav dem
anhdriga. erbjuda anhdriga till mojlighet att sjalv fa vara i fokus och
vuxna med formulera sig kring eget naraliggande och
funktionshinder framtida behov for att ma bra och orka med
psykologiskt stod for sin situation.
egen del.
Lundh U. och Nolan Att ta tillvara de Yrkes- Ett mera holistiskt synsétt bor tillampas med
M. 2002. Anhérigas anhorigas kunskap personer tydligare mal betraffande vilka resultat som
expertkunskap som och kompetens samt kan forvantas och vilka atgarder som kravs
utgangspunkt for erkdnna vardet av den for att na malen.
samverkan och i den offentliga
individuellt stod. varden.
Sandén P. och Utvardering av Anhoriga Intervju Det mest framtradande behovet hos

Candefjord IL. 2002.
Anhorigstéd -
utvardering av ett
projekt om
anhorigstdd i LSS's
anda och mening.

anhdrigstod.

anhoriga ar att prata och lyssna pa andra
som befinner sig i samma situation som de
sjalva. De flesta anhériga har negativa
erfarenheter av métet med professionella
inom varden.
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Bilaga 5. Statistiska sammanstdllningar, kvantitativa delen

Anhorigenkat

1. Jag/vi som besvarar enkiten dr anhdrig till person i foljande region:

N=236

Morra
Osterbotten: 9 -
. Mellersta r
Osterbaotten: 55

Ostra Myland: 26

Mellersta Myland:
54

. Sodra
Osterbotten: 20

“astra Nyland: 38

Aboland: 34

2. Jag/vi som besvarar enkiten dr anhdrig till person i aldern:

N=236

5 ar eller sldre:
22

.,

45-54 &r: 62

18-45 &r: 113

3. Jag/vi som besvarar enkiten dr anhorig till person som erhaller f6ljande service (markera
ett eller flera alternativ)
N=236

Cklart vilken 5
serviceform det 1 f\r:’sr;tansv;rq 8
handiar om: 21 | (vardhemmet):
Gvriga tignster: 20

Omsorgshyréns
tifnster: 122

Boendeservice:
125

Daglarbetscenters
ervice: 103



0 20 40 G0 80 100 120 140 160 180 200

N=233

220 240

Anser ni att er anhérig far den
service han/mon behdver av
s
Karkulla samkommun?

M Ja, iallra higsta grad & Ja, iviss man © Nej, inte sarskilt B Mej, absolutinte

0 20 40 60 80 100 120 140 160 180 200

N=231

220 240

Har nitillracklig information om
Karkulla samkommuns
serviceutbud?

W Ja,iallra higsta grad = Ja, iviss man © MNej, inte sdrskilt ® Nej, absolut inte

0 20 40 80 80 100 120 140 1&0 180 200

N=230

220 240

Ar ni ndjda med det uthud
{tilr&ckligt manga atternativy av
service som Karkulla samkommun
erbjuder?

M Ja, iallra hitgsta grad & Ja, iviss man & Nej, inte sérskilt B Mej, absolut inte

N=233

0 20 40 &0 8O 100 120 140 160 180 200 220 240

Matsvarar kvalteten pé servicen
som Karkulla samkommun erbjuder
det som ni forvantar er?

M Ja,iallra hiigsta grad & Ja, iviss man = Nej, inte sdrskilt B Mej, absolut inte

Finns det skilnader i kvaltetenpg @ 20 40 B0 80 100 120 140 160 180

den service er anhérig far i
hoende / cdaglig verksamhet
omsorgsbyrans tignster?

M .Ja = Mej B Fragan arinte aktuell fir oss

200

0 20 40 G0 g0 100 120 140 160 180 200

N=222

220

N=232

220 240

Upplever ni att Karkulla
samkommun i tilr&cklig
utstrickning stéder er anhérigs
sociala natverk?

M Ja, iallra higsta grad & Ja, iviss man © Nej, inte sarskilt B Mej, absolutinte
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10. N=232

0 20 40 80 BO 100 120 140 160 180 200 220 240

Upplever ni att personalen beaktar
er anhérigs sjdlvbestimmanderitt?

M Ja,iallra higsta grad & Ja, iviss man © Nej, inte sarskilt B Mej, absolut inte
M Fragan rinte aktuell hos oss

11. N=231

0 20 40 G0 80 100 120 140 160 180 200 220 240

N S——

Far ni tillr&cklig information om er
anhdrigs réttigheter och
péverkningsmajigheter?

W Ja,iallra higsta grad = Ja, iviss man © MNej, inte sdrskilt ® Nej, absolut inte

12. N=229

i} 20 40 &0 80 100 120 140 160 180 200 220 240
"trygoa hander"?

B Ja,iallra higsta grad = Ja, iviss man © MNej, inte sdrskilt ® Nej absolut inte
M Fragan arinte aktuell fir oss

13. N=230

0 20 40 &0 g0 100 120 140 180 180 200 220 240
Ar ri néjda med personalens
sakkunskap?

M Ja,iallra hiigsta grad & Ja, iviss man = Nej, inte sdrskilt B Mej, absolut inte

14. N=229

0 20 40 &0 g0 100 120 140 160 180 200 220 240

Beméter personalen er anhérig
med hdgaktning och respekt?

M Ja, iallra higsta grad & Ja, iviss man © Nej, inte sarskilt B Mej, absolutinte

15. N=232

0 20 40 60 80 100 120 140 160 180 200 220 240

Anser ni att er anhdrig lever ett
fullgott liv?

W Ja,iallra higsta grad = Ja, iviss man © MNej, inte sdrskilt ® Nej, absolut inte

77



16. N=233
0 20 40 60 80 100 120 140 160 180 200 220 240
Har ni et inflytande i er anhdrigs
vardag som ni énskar?

M Ja,iallra higsta grad & Ja, iviss man © Nej, inte sarskilt B Mej, absolut inte

M Fragan rinte aktuell far oss

17. N=231

0 20 40 60 80 100 120 140 160 180 200 220 240

Far ni den information om er
anharig ni vill ha?

W Ja,iallra higsta grad = Ja, iviss man © MNej, inte sdrskilt ® Nej, absolut inte

18. N=227

. 20 40 60 g0 100 120 140 1&0 180 200 220
Har ni information om pa vilket sétt

ni kan vara med om att planera
servicen for en anhorig?

D

W .Ja W DNej

19. N=227

0 20 40 &0 80 100 120 140 180 180 200 220

Delar ni vid uppgdrancdest av er
anhérigs Individuella Plan?

.3 W NMej

20. N=230

Karkulla samkommun har en 9 20 40 50 50 100 120 140 160 180 200 220 240
responshblankett. Den finns bla pa
var hemsida (www karkulla.fi)
uncler fliken "Anhdriga". Kanner ...

.3 W NMej

21. N=104
. . 0 10 20 30 40 a0 G0 70 80 Q0 100

Om ni svaracde ja pa féregaende

responshlankett?

.3 W NMej

22. N=224
Karkulla samkommun planerar o 20 40 G0 80 100 120 140 160 180 200 220

hitta ett forum for samarkete mecl
anhériga. Stéller ni er positiv till att

att samkommunen skulle inrdttat. .
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Bilaga 6. Analys, kvalitativa delen

Positivt

Bra med kommunikationen

Jag far alltid svar p& mina frégor
Samarbetet fungerar bra med
personalen

Ac funkar fint dér fér jag delta i
planeringen

79

Kritik

Informationen bristfillig,
ostrukturerad

Saknar information

Tidningen pé en for allmén niva
Ip motesprotokoll skrivs inte ut
tillrackligt fort

Daligt informerad om rattigheter
Tystnadsplikten -motstridigt da
samarbete med anhoriga forutsatts
Ansvarsfragan ér oklar

Hur nar Kérkulla sina klienter?

Forslag
Regelbunden kontakt med

handledaren

Samarbetet med andra aktorer
borde forbattras

Vixeln battre informerad
Samarbetet med anhdriga kunde fa
fastare former

Onskar information om enkétens
resultat

Bittre samarbete mellan kommun
- FPA - Karkulla

Info om det som planeras framdver
Onskas

Ett samtal till den anhoriga ar
alltid vilkommet

Information och kontakt borde
utnyttjas genom e-mail

Mera 6ppenhet, synlighet och
informationstillféllen ute pé faltet
Vi vill kdnna personalen

Onskar information om nir man
kan fa tag pé personalen

Positivt

Hon fér sjélv bestimma om sina
angeldgenheter

Hon har kunnat utvidga sitt
deltagande i samhéllet
Egenvérdaren ar oerhort viktig
Skraddarsydda 16sningar har inte
varit problem for Karkulla

Kritik

Flytten skedde paé ett sétt som inte
far forekomma

Ofta undervirderas klientens
formaga

Ar orolig for att klientens resurser
inte beaktas

Det finns inte tillrdckligt med
jobb/sysselsittning for olika nivéaer
Klientens personliga behov
beaktas ¢j

Forstandshandikappade &r inte
oformogna att ha egna asikter

Forslag
Varje person skall hanteras med

omsorg och individuellt

Utveckla stod for de som dnskar
jobba pa riktigt

Ac borde utveckla mera
meningsfull sysselsittning
Onskar mera kreativt tinkande hos
personalen

Hygienvarden borde skérpas
Klientens vdlméende bor tas i
beaktande, ex. hdlsosam mat
Klienten bor inte fa uppleva att
ingen tycker om henne for att hon
ar besvirlig




Att beakta anhdriga

Positivt

Tack for sakligt och respektfullt
beteende mot oss anhdriga
Mycket har dndrat tack vare att vi
har statt pa oss

Bra att ni gjort en anhorigenkét
Tryggheten i Kérkullas service ar
stommen till att den handikappade
och anhoriga mér bra

Vi maste ocksa sjélva vara aktiva

Kritik

Oro for framtiden da forédldrarna
inte mera finns

Oklart i vilken méan anhorigas
inflytande ar mojlig

Kaénner oss utanfor vet inte vart vi
skall vianda oss

Anhoriga vet ibland mera om
hjdlpmedel och AKK

Vi fick hora att anhoriga bara &r
till besvar

80

Forslag
Familjens extra insatser behovs

Det ar viktigt att ni kommer ihag
individualiteten hos bade klienter
och anhoriga

Familjens marginalisering borde
forhindras

Onskar att familjen som helhet
skulle beaktas

Bra med anhdrigrad, regionvisa
eller intressesfarsvisa

Vore bra med regelbundna traffar
for anhdriga pa boendet

Onskar kontakter till andra
familjer i samma situation

Atkomst av tjinster/alternati

Positivt

Kritik

Allt for mycket avbokningar gors
Helhetsansvaret lyckas inte
Daliga mojligheter att traffa
sakkunnig lékare

Oro for framtiden for personer
med autism och deras livssituation

Forslag
Boende ndrmare hemkommun

Ip / utvecklingssamtal borde goras
regelbundet

Mera ordnade fritidsaktiviteter
Bor finnas stodpersoner

Mera alternativ for personer med
autism- problematik

Satsa resurserna pa att ha
tillrackligt med behorig personal
Lékartjansterna borde vara mera
tillgdngliga och regelbundna
Personalsituationen bor hallas pa
den niva som den nu ar




Positivt

Ansvarsmedveten och duktig
personal

Personalen gor ett vardefullt och
gott arbete

Personalen har varit bra och
tillmotesgaende

Kritik

Stora skillnader inom
kompetensen hos personalen
Negativt mottagande av personal,
finns stora personal-
attitydproblem

Inte personal med bristande
tdlamod

Vérdarna verkar ibland aningen
vardsldsa och ointresserade

81

Forslag

Onskar engagerad personal
Personalen borde vara mera
ivriga/intresserade/motiverade/
inspirerande

Forbittra personalens IT
kunskaper

Vikarier som tas in borde vara
sakkunniga

Onskar intresserad personal som
kan ge individuell vard

Positivt

Tacksam for att Karkulla finns och
de tjanster de ordnar

Karkulla har varit flexibla,
tillmotesgaende och kunniga
Samkommunen gor ett ovéarderbart
arbete

Positivt

Servicen har manga goda element
Varden ar bra

Bra jobbat Karkulla

N6jd med stdd och uppmuntran
frdn omsorgen

Tacksamma for den hjélp Karkulla
givit

Servicen pa boendet fungerar rtt
bra trots personalbrist

Vi har fétt god service av
Karkullas lakare RP

Personalen utfor ett gott arbete
Klienten trivs, det tyder pé att
omhéndertagandet 4r bra

Kritik

Arbetet &r ostrukturerat och
flummigt

For mycket mellanhénder och
mellanchefer

Kommunikationen mellan adm.
och boendepersonalen &r for
langsam

Kaérkulla ar ett monopol under usel
ekonomi

Karkulla upplevs byrakratiskt och
omsténdigt

Vara barn ar gisslan i Karkullas
kvdvande men svensksprakiga
grepp

Karkulla tar inte strid med
kommunen for klientens
resurstilldelning

Kritik

Personalen byts for ofta

Vi har en evig oro for hur
klienterna behandlas

Vi hade hoppats att nér klienten
flyttade till boendet skulle vi fa
mera frihet for oss sjdlva men sa
blev det inte vi har varit lasta i
over 40 ar och det ser ut att
fortsétta”

Planerad verksamhet for klienten
forverkligas inte

Saker drar ut pa tiden

Vérden pé boendet motsvarar inte
dagens behov

Personalbristen har lett till att goda
initiativ inte foljts upp

Inte handikappvénligt utrymme

Forslag
Processer for arbetet borde

uppgoras och foljas, mera struktur
Enhetscheferna borde ha bittre
kunskap i IT och ledarskap
Minska pa byrékratin

Ni borde synas, kdmpa, agera
langsiktigt, lyssna och ta med de
verkliga experterna

Mera stdd av ledningen till
enhetscheferna

Forslag
Vi bor kunna lita pa varden och

tillsynen

Onskar effektivare service

Behall den standard ni har och gor
ej minskning pa personalen
Onskar bittre stidning av rummen
pa boendet
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