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Abstract

Vikten av barns och ungdomars delaktighet dr centralt i samhéllsinsatser och
forskning, samtidigt som avsaknad av médtmetoder av upplevelsen lyfts fram.
Syftet med denna c-uppsats har varit att genomféra en undersokning av
intellektuellt funktionsnedsatta barns och ungdomars upplevelser av social
delaktighet utifran deras perspektiv, dvs. barnets perspektiv samt att undersoka
om matverktyget Pict-O-Stat dr en adekvat metod att anvanda for att méata
upplevelsen av delaktighet. Delaktighetsbegreppets komplexitet belyses och det ar
med perspektivet "Den sociala delaktigheten i vardagslivet” som fragestallningen
undersoks. Metoderna har varit en kvantitativ enkatundersokning dar Pict-O-Stat
anvéands som matverktyg och Pict-O-Stathandledarnas upplevelse av hur
funktionellt métverktyget ar, genomfors med ett hermeneutiskt forhallningssatt
genom en studie med dppna fragor. Verksamheterna som undersokningen
genomfordes i ar korttidsvistelse, korttidstillsyn och bostad med sarskild service
for barn eller ungdomar enligt LSS. Barnen och ungdomarna tillhdr LSS-
personkrets 1, vilken omfattar personer med utvecklingsstorning, autism eller
autismliknade tillstand (inklusive Aspergers syndrom) och de var mellan 5-21 ar.
Materialet var begransat, da fa medgivande fran foraldrar inkom.
Sammanfattningsvis visade undersokningen att graden av upplevd delaktighet
varierar samt att komplexiteten i begreppet gor det oklart vad delaktighet ar.
Resultatet belyser matverktyget Pict-O-Stats mojligheter och begrénsningar samt
understryker behovet av framtida forskning inom omradet.

Nyckelord; Empowerment, LSS, Pict-O-Stat, kvantitativ och kvalitativ metod
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Abstract

Despite the importance of participation for children and young with intellectual
disability in central social interventions and research, methods of quantifying and
monitoring are underdeveloped. The purpose of this essay has been to conduct a
study of intellectually disabled children’s and young people's experiences of
social participation from their perspective, i.e. the child's perspective and to
investigate whether the measuring tool Pict-O-Stat is a functional method to use to
measure the experience of participation. The complexity of the concept of
participation is analyzed in the perspective of “social participation in everyday
life". The method utilized has been a quantitative survey where Pict-O-Stat is used
as a measuring tool and Pict-O-Stat supervisors' perception of the functionality of
the measurement tool is studied through a hermeneutic approach and a
questionnaire with open questions. The activities that the survey was implemented
in are short-term stay, short-term supervision and accommodation with special
services for children or young people entitled to support by LSS, the Act on
Support and Service to certain Impaired Persons. The children and young people
participating belong to the LSS category 1, which includes persons with mental
retardation, autism or pervasive developmental disorders (incl. Asperger’s
syndrome) and they were between 5-21 years. The material was limited, because
the consents from parents were less than expected. In summary, the survey
showed that the degree of perceived participation varies and that the complexity
of the concept made the meaning of participation unclear. The result emphasizes
the possibilities and limitations of the method of Pict-O-Stat and underlines the
need of future research within this field.

Keywords: Empowerment, LSS, Pict-O-Stat, quantitative method and qualitative
method
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1. INLEDNING
”Delaktighet dr forutsittning for att fa leva som andra”", menar Barbro Lewin. |
politiska dokument och inom handikappforskning belyses vikten av delaktighet
for alla manniskor. Begreppet ar dock komplext och definitionerna manga. Listan
kan goras lang 6ver alla de dokument som ar framtagna, antagna och beslutade,
dar det med all tydlighet framgar alla manniskors rétt till delaktighet. Exempel pa
detta & FN konventionen om réttigheter for personer med
funktionsnedsattningar?, regeringens strategiarbete bl.a. den nationella
handlingsplanen, forarbeten till LSS, ratificeringen av Barnkonventionen. For att
sékerstélla barns och ungdomars delaktighet kravs metoder for att félja upp och
undersoka detta politiska mal. Da det finns fa undersokningar som mater detta
viktiga begrepp ar avsikten med denna uppsats att belysa begreppet upplevd
delaktighet for barn och ungdomar med intellektuella funktionsnedsattningar som
har insatserna korttidsvistelse, korttidstillsyn och bostad med sarskild service for
barn eller ungdomar, i dessa verksamheten och om det méatverktyg som anvénds i
undersokningen upplevs som funktionellit.

9l

1:1 Bakgrund

Eva Melin® skriver i sin avhandling att delaktighet inte tillhor vardagsspréket och
att dess betydelse &r sa olik, att den kan sagas ha skilda perspektiv. Forfattaren
anser att begreppet ar universellt och forst i det sociala sammanhang, dar det
anvands, far sin karakteristiska betydelse. Hon tycker att konceptet borde
problematiseras och definieras, eftersom det anvénds flitigt inom forskning och
politik. Enligt Melin kan vi inte se den sociala process som uppstar nar manniskor
interagerar, for att skapa i det har fallet delaktighet, men resultatet av
interaktionen upplevs. For att skapa insikt i processen maste faktorer som
paverkar belysas.

Forfattaren anser att den individuella delaktigheten ar upplevelsen av en aktivitet.
Hennes avhandling klarlagger begreppet delaktighet och dess perspektiv, som hon
menar &r fyra:

Delaktighet i rollen som medborgare
Delaktighet i kontrollen av det egna livet
Delaktighet i vardagslivet

o Social delaktighet

o Individuell delaktighet

Det ér delaktighetsperspektivet ”Den sociala delaktigheten 1 vardagslivet” som ar
utgangspunkten for denna uppsats. Janson et al definierar vad detta perspektiv
innebar:

”Barns delaktighet i gemensamma situationer och aktiviteter”

”Social delaktighet ger en upplevelse av tillhorighet och
gemenskap”

“Definition: Delaktighet foreligger ndr individen, pé basis av ett
eget val, kan ga in i engagerad och av medaktorerna accepterad

'Lewin, 2011 s. 95
280U 2009:36
3 Melin, 2013



samhandling pa en arena, vars tillganglighet inte begransas av

fysiska och sociala barridrer”.*
Delaktigheten och tillhérigheten ar nagot som forvarvas genom sociala processer,
dar interaktion mellan aktorerna pa en socialarena sker horisontellt och vertikalt.
De vertikalas delaktighetskontext &r fysiska, sociala och kommunikativa, vilket
exkluderar personer med funktionsnedséttningar, menar Martin Molin. De
horisontellas kontext &r samspelet och hér finns mojlighet att skapa émsesidighet
och inflytande aven for personer med intellektuella funktionsnedsattningar.®

Anders Gustavsson menar ocksa att det ar det sociala delaktighetsbegreppet,
vilket idag anvands parallellt med inklusionsbegreppet, som anknyter till den
handikappolitiska utvecklingen i Sverige.® Bertil Skold anser att delaktighet ar nar
det krévs en aktivitet fran personen’, vilket aven framgér av
Handikapputredningen.® Gullacksen beskriver delaktighet i tre dimensioner; “att
uppleva sig delaktig, att vara aktiv och att ha optimala forutsattningar i
situationen”.’

| bl.a. regeringens uppdrag till barnombudsmannen®, belyses svérigheten for barn
med kommunikationssvarigheter att fa komma till tals och avsaknaden av metoder
for att skapa mojligheter till detta. Delaktighet for barn och ungdomar med
intellektuella funktionsnedsattningar, ar ett forskningsomrade som tycks vara
tamligen outforskat, bade i Sverige och internationellt. Studier finns fran bl.a.
skolverksamhet'!, men har inte funnit ndgra fran ett verksamhetsomrade som
korttidsvistelse?, korttidstillsyn™® eller bostad med sarskild service for barn eller
ungdomar.* Fér att f& kunskap om barns och ungdomars upplevelse av
delaktighet i dessa verksamheter genomférdes undersékningen med metoden Pict-
O-Stat.

1:2 Problemformulering och fragestallningar

Syftet med denna studie ar att undersoka barns och ungdomars upplevelse av
delaktighet utifran deras perspektiv, dvs. barnets perspektiv, och att belysa
delaktighetsbegreppets komplexitet utifrdn perspektivet ”Den sociala
delaktigheten i vardagslivet™*® samt undersoka om Pict-O-Stat &r ett funktionellt
matverktyg for barn/ungdomar med intellektuella funktionsnedséattningar.

2. KONTEXT

2.1 Internationella konventioner

Detta ar exempel pa dokument som ska garantera barn med
funktionsnedsattningars grundlédggande folkrattsliga rattighet enligt internationella
Overenskommelser

4 Janson el al., 2007 s. 4
® Molin, 2012

% Gustavsson, 2012

" skold, 2006

® Gynnerstedt & Blomberg, 2004
? Gullacksen, 2010 s. 66
' Regeringen, 2013

1 Melin, 2013
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Konventionen om réattigheter for personer med funktionsnedséattning syftar till att
sékerstélla ménskliga rattigheter och grundlaggande friheter for alla personer med
funktionsnedséattning. Den antogs av FN:s generalférsamling den 13 december
2006 och skrevs 2007 under av Sverige. Konventionen tradde i kraft den 3 maj
2008 och borjade galla for Sverige den 14 januari 2009.'° | artikel 3 framgér
principen om respekt for funktionsnedsatta barns réttighet att bevara sin identitet
och férmagorna till utveckling samt att barn aktivt ska involveras och samradas
med vid utformandet och genomférande av beslutsfattande processer, riktlinjer
och lagstiftning, som beror personer med funktionsnedséttningar. | artikel 7 och
artikel 30 framgar bl.a. att barns asikter ska tillméatas betydelse, att de fritt ska
kunna uttrycka sina asikter och att konventionsstaterna ska trygga att barn med
funktionsnedséttningar ska ha samma frihet och réttigheter som andra barn, samt
ska det tillforsékras att barnen ha lika mojligheter att bl.a. delta i lek, rekreation
och fritidsverksamhet.

Sverige har vid ett flertal tillfallen fatt kritik for att inte ha efterlevt konventionen,
bl.a. gallande barn. Europeiska unionen, EU, ratificerade, som institution,
Konventionen om réattigheter for personer med funktionsnedséttning 2011, vilket
innebdr att personer med funktionsnedséttningar ska ha samma réttigheter som
andra EU-medborgare.

Ar 1989 antog Férenta Nationernas generalférsamling, FN, Konventionen om
barnets rattigheter, d&ven kallad Barnkonventionen, vilken géller alla barn upp till
18 ar. Sverige ratificerade denna 1990, vilket betyder att det &r ett internationellt
bindande avtal som faststéller att barn ar individer med egna rattigheter. En av
huvudprinciperna finns i artikel 2; inga barn far diskrimineras utan alla &r lika
mycket varda. | artikel 12 och 13 framgar att alla barn har rétt att uttrycka sin
mening och fa denna respekterad samt i artikel 23 barn med funktionsnedséttning
ska ha ett fullvardigt liv och hjalp att delta i samhéllet. Barnet har rétt till vila,
fritid, lek och rekreation, enligt artikel 31.*'

Vaérldshalsoorganisationen, WHO:s klassifikationssystem ICF, International
Classification of Functioning, Disability and Health, heter for barn och ungdomar
ICF-CY.® Paradigmet &r salutogent. Modellen kan beskrivas som interaktiv, d&
alla delarna &r beroende av varandra, bio-psyko-socialt, vilket inbegriper hur
kroppen fungerar, aktivitetsformaga och delaktighet i livssituationer. Malet med
denna &r bland annat att ge ett normerat sprak, for att underlatta kommunikation
och samverkan for de involverade och en struktur for
funktionshinderbedémningar i férhallande till hélsa.

2.2 Svensk funktionshinderpolitik

Det finns en rad lagar och dokument som Sveriges handikappolitik vilar pa. Nagra
av dem dr Regeringsformen, dér det framgar att ’barns rétt ska tas tillvara” Y och
att ingen diskriminering ska ske exempelvis pa grund av funktionsnedsattningar,
vilket dven framgar av Diskrimineringslagen.?

16 Ds 2008:23

EN, 1990

'8 Socialstyrelsen, 2010
¥ SFs, 1974

20 SFS, 2014



Kommunallagen ligger till grund for att kommunerna ska behandla alla
medlemmar lika.”* Halso- och sjukvardslagen, HSL?*, &r en ramlag i vilken
landstingets/regionens uppdrag ar att erbjuda habilitering och hjélpmedel, som
inte kommunen tillhandahaller, samt tolkning. Dock framgar inget om tolkning till
personer med kognitiva svarigheter. Barnets perspektiv finns inte i nuvarande
LSS-lag®, dock ett barnperspektiv ”Nar &tgarder ror barn ska barnets basta sarskilt
beaktas™, vilket fordes in 2011 samt i § 8 att barnet ska fa information och framféra
sina &sikter om insatser berér barnet. | Socialtjanstlagen, SoL?* tillhor
funktionsnedsatta barn tva av de grupper, vilka det finns sarskilda bestammelser
for, och i Kap 1 28 ar lydelsen »Vid atgarder som rér barn ska barnets basta
sarskilt beaktas” och i Kap 11 8 10 styrks att barnet ska ha ratt att framfora sina
synpunkter.

“Linqvist nia — nio végar att utveckla bemotande”® har inte barnets perspektiv,
men belyser vikten av att kommunicera med alla utifran var och ens
utgangspunkter. Detta dokument genererade insikten om behovet av en nationell
handlingsplan, “’Fran patient till medborgare”.?® | denna framgér att
handikappolitikens mal &r att alla har ratt att vara delaktiga och att det ska finnas
forutsattningar till sjalvbestammande och sjalvstandighet for alla som har
funktionsnedsattningar oavsett alder. Dokumentet &r av vikt, da det betonar att
personer med funktionsnedséttningar inte ska betraktas som ”foremal for sarskilda
dtgdrder™.%” Ett prioriterat omrade ar att bemétandet av personer med
funktionsnedséttningar skulle forbattras. | denna omn&mns barn i kontextet FN
konventionen om barns réttigheter samt insatsokningar av barnhabiliteringen. |
den senaste strategin®® ar ett av fA mal som involverar barns delaktighet, att de
sallan ges mojlighet att framfdra sina asikter och att vara delaktiga i sina
genomforandeplaner, varfor Socialstyrelsen gett ut en publikation som innehaller
praktiska forslag pa hur barnets perspektiv ska méjliggoras i genomforandeplaner,
i vilken barn med kognitiva svarigheter inkluderas.”® Vikten av
genomforandeplaner och delaktighet, for alla, betonas ocksa i Socialstyrelsen
publikation ”Delaktighet och inflytande i arbetet med genomf('irandeplaner’’30

| Sverige ar Barnkonventionen inte inkorporerad i Svensk ratt, utan Sverige valde
en transformeringsmetod som innebdr att lagar anpassas och dndras efter
konventionens bestimmelser, men att svensk lag “’gar fore” konventionen.
Synpunkterna gar isar om vilket, inkorporering eller inte, som &r bast for barnen.
Barnombudsmannen menar att den borde vara inforlivad i svensklag, eftersom
forst da kan den bli ett juridiskt redskap och rattspraxis kan utvecklas. Endast ett
Overvakningssystem for efterlevnad av konventionen finns idag, ndmligen att
Sverige till FN:s, barnrattskommitté i Geneve, var femte ar lamnar en rapport.
Kommittén lamnar konklusioner och rekommendationer, vilka Sverige har att
forhalla sig till. Sverige har fatt kritik och bl.a. har barnrattskommittén
rekommenderat att relevanta lagar ska stimma 6verens med Barnkonventionen,

1 SFS, 1991

%2 SFS, 1982 § 3b

2 SFS, 1993

 SFS, 2001

2 S0U, 1999:21

*% Prop.1999/2000:79

" Ineland, m.fl.. 2013 s. 36
¥ Regeringen, 2011

¥ Socialstyrelsen, 2014b

3% Socialstyrelsen, 2014a



barn ska ges mojligheter utifran miljo och andra uttryckssatt &n tal, att i fragor
som berdr dem fa framfora sina asikter och att barns, foraldrars och myndigheters
kunskap om Barnkonventionen méaste 6ka.** Ann-Marie Stenhammar tycker att
Barnkonventionens ratificering inte fungerar i praktiken, speciellt inte for barn
och ungdomar med funktionsnedsittningar. Hon anser att ” Den svenska
handikappolitikens malsattning om jamlikhet, sjalvbestammande, delaktighet,
inflytande och integritet &r néra forknippad med identiteten.”*> Melin menar att de
sociala strukturerna begransar mojligheterna att anpassa Barnkonventionen i
praktiken. Hon beskriver positioner och roller med maktstrukturer mellan vuxna
och barn dér hon &terger Bill Cooke och Uma Kothari®®, vilka menar att det finns
stora hinder i form av makt, sprak, regler/rutiner samt brist pa reflektion, for att
forandra attityder och agerande.®*

FN:s kommitté for barnets rattigheter i Genéve har framfort rekommendationer till
Sverige vid ett flertal tillfillen, bl.a. 2007, da kommittén anség att
Barnkonventionen inte fatt genomslagskraft i samhéllet. “Barnpolitiken - en
politik for barnets rittigheter™” blev resultatet av kommitténs synpunkter.
Framforallt fokuserade skrivelsen pé barns psykiska hilsa, men utan fokus pa barn
med speciella behov. 2009 lade regeringen en strategi for att stirka barns
rittigheter’®, men trots detta fick regeringen ytterligare kritik och darfér beslutade
riksdagen i december 2010 att "Konventionen om barnets rattigheter - med
strategi for att stirka barnets réttigheter i Sverige” godkandes.*’Har framgar bl.a.
att det maste finnas arbetssatt och kunskap for att barnets asikter ska kunna
inh&mtas och alla uttrycksmedel ska anvandas, inte bara det talade. En
kartlaggning gjordes for att belysa att Sveriges lagstiftning och praxis tillférsékrar
efterlevnad av konventionen, varfér denna inte behéver inkorporeras.®® 2013
beslutades om ett Kommittédirektiv dar regeringen tillsatter en utredare for att
kartlagga hur tillampningen av barnets rattighet sker och vilka for- och nackdelar
med att i svensk rétt inkorporera konventionen.*®

Med anledning av kritiken fran kommittén fick Barnombudsmannen bade 2012
och 2013 i uppdrag av regeringen®® att vidareutveckla praktiska metoder for att
barn med funktionsnedséattningar skulle ges mojligheter till inkludering. 1 den
senaste kritiken, som barnombudsmannen gjort en tillaggsrapport till**, saknar
kommittén bl.a. statistik om barn med funktionsnedséattningars situation. De
framfor rekommendationer att forutsattningar maste skapas for att, framja och
underlatta barns moéjligheter att framfora sina synpunkter samt att dessa beaktas.
Berith Nyqvist Cech skriver ”For att kunna hévda sina egna réttigheter maste man
kanna till dem”.** Socialdepartementet tillsatta 2013 en utredning, vilken ska vara

3! Regeringen, 2011

%2 Stenhammar, 2006 s. 70

33 Cooke & Kothari, 2007

% Melin, 2013

3> Prop. 2007/08:111

36 Prop. 2009/10:232

¥ Regeringen, 2010

% Ds 2011:37

% Kommittédirektiv 2013:35
“0 Regeringen, 2012

1 Barnombudsmannen, 2014
2 Askheim & Starrin, 2010 s. 196



klar under varen 2015, som ska belysa for- och nackdelar med att inkorporera
Barnkonventionen i svensk ratt.**

2.3 LSS - Korttidsvistelse, korttidstillsyn och bostad med sarskild service
for barn eller ungdomar
LSS-lagen ar en ramlag, som innehaller tio insatser, vilka alla ar frivilliga. Lagen
géller vissa personer, som tillhor den s.k. personkretsen. En av de b&rande
principerna i lagen ar full delaktighet i samhallslivet och att stoédinsatserna i lagen
ska mojliggora att leva ett sjalvstandigt liv. Insatserna ska kompensera for
barnets/ungdomens funktionsnedsattningar och framja jamlika levnadsvillkor, sa
att ett starkt sjalvfortroende skapas da kravnivan ér anpassad till barnets
forutsattningar. Barnet ska tillsammans med vardnadshavare ha rétt till delaktighet
och inflytande Gver insatserna, t.ex. utformningen av korttidsvistelsen, vem som
ar kontaktpersonal.*

Korttidsvistelse utanfor det egna hemmet (9:6) ar en insats som innebar avliésning
och mojlighet till rekreation for anhdriga, samt for personen rekreation,
miljoombyte och méjlighet till personlig utveckling. Vistelsen kan vara under
kortare eller l&angre tid, vilken ska kunna erbjudas som regelbunden insats, men
ocksa vid akuta situationer och vara tillganglig alltid, oavsett tid pa dygn eller
dag. Behovet av fritidsverksamhet bor beaktas. Det finns ingen aldersbegransning
i ndr insatsen kan beviljas eller verkstéllas.

Korttidstillsyn for skolungdom over 12 ar utanfor det egna hemmet i anslutning
till skoldagen samt under lov (9:7), benamns oftast som forlangt fritids och kan
vara en fortséttning nar skolans ansvar enligt Skollagen om fritidshem* upphér.
Tillsynen ska utformas flexibelt med individuella I6sningar och med meningsfull
sysselsattning. Ungdomarna kan vara beviljade insatsen tills gymnasiet avslutas,
vanligtvis vid 21 ar.

Bostad med sarskild service fér barn eller ungdomar (9:8)*°har idag ca 1100 barn i
Sverige. Utomhus- och inomhusmiljén ska vara sa hemlik som majligt, séker och
trygg. Barnen ska ges anpassad hjalp for att fysiska, sociala och psykiska behov
blir tillgodosedda i den dagliga livsféringen. Tva till fyra barn/ungdomar far bo i
verksamheten. Barnens och ungdomarnas asikter ska uppmuntras och
forutsattningar for kognitivt och kommunikativt stdd ska finnas. Sjalvkanslan och
tilltron till den egna férmégan ska stérkas.*” Overgang till boende for vuxna ska
ske vid 18 ars alder, men kan i undantagsfall ske nar skolan avslutas, om inte
alder och mognad skiljer pa barnen/ungdomarna i boendet.

3 TIDIGARE FORSKNING

Karin Mossler och Anders Printz anser att det finns fa studier som
uppmarksammar att gruppen funktionsnedsatta inte & en homogengrupp och att
jamforelserna i forskningen endast sker mellan funktionsnedsatta och icke
funktionsnedsatta samt att forskning inom féltet inte heller sker ur ett
livscykelperspektiv, varfor barnperspektivet inte inkluderas i dagens forskning.*®

3 Kommittédirektiv 2013:35
“185§6

* SFS 2010, 14 kap

*® SOSFS 2012:6

*" Socialstyrelsen, 2014b

8 Mossler & Printz, 2006



Delaktighet for barn och ungdomar med intellektuella funktionsnedsattningar, ar
ett forskningsomrade som tycks vara tamligen outforskat, bade i Sverige och
internationellt. Barn och ungdomar med fysiska och neuropsykiatriska
funktionsnedséttningar finns det forskning kring, men inte personer med
intellektuella funktionsnedsattningar. Orsaken till detta kan vara att det saknas
verktyg for att moéjliggora dessa undersokningar, vilket bl.a. Mossler och Printz
menar behdver utvecklas.*

Rapporter inom forskningsomradet har gjorts bland annat av Lansstyrelsen

i Kronobergs lan som genomforde tillsyn dar de undersokte delaktighet pa
korttidsboende for barn/ungdomar. Metoden var samtal med barn/ungdomar och
personal, telefonsamtal med foéraldrar samt enkat till forvaltningarna. Studien
omfattade 14 barn, fran 11 ar och uppat. Lansstyrelsen gjorde bedémningen att

barnen “kénner sig delaktiga”.50

Intresset for forskningsfaltet tycks dock ha Gkat det senaste aret. Bland annat ar
Granlund involverad i tva internationella projekt som fokuserar pa barn med
funktionsnedséttningars delaktighet i vardagen och hur man skulle kunna mata
delaktighet. Projektet pagar i Taiwan, 2014-2017.>! Det andra &r ett
forskningsprojekt som pagar i Australien, vars fragestallning bl.a. &r hur kan
delaktighet matas och vilka atgarder kan vidtas for att barn med
funktionsnedsattningar och/eller langvarig sjukdoms delaktighet ska starkas.>
Granlund &r fran 2014 och tva ar framat knuten till Oslo Universitet och ett
forskningsprojekt relaterade till barn med intellektuella funktionsnedsattningar,
dar tyngdpunkten ligger pa att utveckla metoder sa involveringen i forskningen av
barn och ungdomar med kognitiva funktionsnedsattningar blir mojlig.>

Pict-O-Stat har anvands i en rad kommuner och landsting/regioner for att validera
insatserna daglig verksamhet och bostad med sérskild service for vuxna®, dock
har inga undersdkningar i insatser av korttidsvistelse, korttidstillsyn och bostad
med sarskild service for barn eller ungdomar genomforts.

4 TEORI

Begreppet empowerment aterkommer i mycket av litteraturen kring habiliterings-
och rehabiliteringsvetenskap, bade inom det politiska och akademiska féltet. Det
framgar ocksa att konceptet ar komplext och att det inte finns nagon universell
definition. Nivan som diskuteras i denna studie dr den individuella. ”Power”
betyder kraft, styrka och makt. Egenmakt 6ver livet, vilket ocksa betonar vikten
av att vara aktor, subjekt istallet for objekt. Det paternalistiska synsattet och
maktstrukturerna inskranker for personer i beroendestallning, eftersom de har
begransningar och behov av stdd.

Empirin fokuserar pa barn och ungdomar vilka har flera maktfaktorer som
paverkar deras liv, eftersom de har manga kontakter, tillsammans med sina
foraldrar, for att fa vardagen att fungera. Listan kan goras lang pa alla de
samhaéllsinsatser, stodfunktioner som &r involverade och alla de otaliga personer

4 Mossler & Printz, 2006

>0 Lansstyrelsen i Kronoberg, 2005
%! Granlund, 2014a

52 Granlund, 2014b

>3 Granlund, 2015

>* Ex. Ronnbick, 2013
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som moter och bemoter barnen/ungdomarna, sin funktionsnedséttning till trots.

De &r pa sa satt, i annu storre omfattning, beroendepersoner &n barn/ungdomar i
allmanhet. Frigorelseprocessen fran foraldrarna ar oftast olik den for barn och
ungdomar utan funktionsnedséttningar bl.a. genom att féréldrarna ar koordinatorer
till sina barn och alla familjens kontakter. Det kan dessutom vara sa att foraldrarna
ar personliga assistenter och/eller godman till sina barn/ungdomar, vilket gor att
frigorelsen inte ens ar mojlig eller ur foréldrarnas perspektiv onskvard.

Forskare lyfter fram att kollektiva strukturer kan starka, pa véagen till egenmakt,
men om ett av hindren &r socialt samspel, finns inte moéjligheterna till gemensamt
agerande i processen. Det kan skapas hur manga dokument och riktlinjer som
helst, men nar inte kunskapen, kompetensen, viljan och modet finns, vidmakthalls
maktstrukturerna och “’de exploaterande relationerna som upprétthaller ojamlikhet
och fortryck”.>® For att paborja processen till egenmakt maste begreppet
empowerment placeras i social verklighet och konkreta situationer, men
framforallt mojliggéras genom bemotande och den sprakliga koden som inbjuder
till empowerment, som Ole Petter Askheim och Bengt Starrin beskriver. For att
minska radslan infor ett nytt forhallningssatt bor personalen utbildas och skapas
insikt om att det kravs ett emotionellt arbete for att vara sympatisk och att ”en
person kan fa makt utan att den andres minskar”.>

Empowerment pa individniva innehaller manga likheter med delaktighet och
KASAM, kéansla av sammanhang. Aaron Antonovsky menar att om livet &r
meningsfullt, hanterbart och begripligt s& uppnas livskvalité.*’

Malet for insatserna enligt LSS, liksom i den Nationella handlingsplanen, ar att
bygga upp sjélvkansla, sjélvtillit och sjalvbestimmande. Det &r personalens
uppdrag att ge barnen och ungdomarna verktygen, utifran var och ens
forutsattningar, att bryta monster 6ver andras makt och istéllet ge dem god
livskvalité dar de kan paverka sina egna forutsattningar, dvs. egenmakt. For att
detta ska vara mojligt maste kommunikation med barnen/ungdomarna ske pa
deras villkor, inte enbart med foéraldrarna. Kommunikation med andra sker genom
att delta i varandras varldar och &r inte bara orden som ségs, utan ocksa den
andres existens, gester, tonfall och ansiktsuttryck, vilka formar en helhet som
berdttar om manniskors tankar och satt att vara. Det géller att kroppsligt vara
narvarande, forsoka se det barnet ser och forsta barns olika uttryck, satt att vara,
som aterger deras livsvarld. For att detta ska vara mojligt krévs sensitivitet,
respekt, narvaro, narhet, intoning, empati och inte minst tid. Men ocksa respekt av
integriteten. Alla i personalgrupper och foréldrar behdver inte veta allt.

Hjélpmedel ska nyttjas for att gora ungas rést hord. Forskning visar att barn vill
och kan mycket mer dn vad vuxna manga ganger tror eller tanker, men samtidigt
ska alla barn ha mojlighet att fa vara barn och inte redan nu involveras i sin
framtid.*®

4.1 Intellektuellfunktionsnedsattning
Olika begrepp anvinds for funktionsnedséttningar géllande personer som tillhor
LSS-personkrets 1. Exempel pé dessa ar forstdndshandikapp,

% Askheim & Starrin, 2010 s. 47

%6 Swift & Levin 1987 citerad i Starrin, 2010
57 Antonovsky, 2005

%8 Stenhammar, 2010
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begéavningshandikapp, psykisk utvecklingsstorning, mental retardation,
intellektuell funktionsnedséttning, kognitiv funktionsnedséttning.
Neuropsykiatrisk funktionsnedséattning till vilken, autism inkluderas, bendmns
ibland for psykisk utvecklingsstorning och innebér begrasningar i det sociala
samspelet.

Utvecklingsstorning omnadmns som kognitiv eller intellektuell
funktionsnedséttning, vilket medfor svarigheter att till exempel ta emot, bearbeta
och formedla information. Det innebér att det krdvs ldngre tid att forsta och lira.
Utvecklingsstorningen kan ses bade som en egenskap hos individen och som en
social konstruktion. I flera vedertagna definitioner av utvecklingsstérning, 1ICD
10, DSM-IV, AAMR, APA, betonas att diagnosen exempelvis fordrar en
nedsattning i adaptivt beteende och nedsattning i intelligensfunktioner,*® vilket
enligt Jens Ineland m.fl. &r ur det medicinska- och utvecklingspsykologiska
perspektivet. De anser att funktionshinder &r ett tvarvetenskapligt falt och ett
komplext fenomen. Definitionen av utvecklingsstérning beror pa i vilket
perspektiv begreppet avgransas. Det konstruktionistiska perspektivet ar en diskurs
om social interaktion och konceptet utvecklingsstord star for att dessa personers
begévning och beteende avviker frn forestaliningen om det som anses normalt.*
| denna studie anvéands genomgaende begreppet intellektuell funktionsnedséttning
for personer som tillnor LSS-personkrets 1.

Avsikten med att kategorisera personer menar bl.a. forfattarna till boken ”Nya
omsorgsboken”, ir att skapa forutsattningar till stod i vardagen utifran varje
persons méjligheter och villkor i den miljé som denne befinner sig.®* Mossler och
Printz menar att diagnoser kan vara till hjalp fér barn/ungdomar och dess
omgivning for att pa sa satt gora ratt stod mojligt och skapa forstaelse, men att
bredden pa funktionsnedsattningar inom en diagnos &r stor samt att personer kan
ha kombinationer av olika diagnoser. Bodil Jonsson argumenterar for att det &r av
betydelse ur forskningssyfte att gruppera manniskor, men tycker att sétta etiketter
i andra sammanhang, forstéarker férdomar och vérderingar.®® Melin menar att
diagnoser ar identitetsskapande och anser darfor att dessa har en egen makt, vilka
i den sociala kontexten stigmatiseras.®® Kristina Szényi och Magnus Tideman
tycker att kategorisering kan forklara barns/ungdomars hinder och avlasta
foraldrar fran eventuella skuldkénslor, samt skapa majligheter att fa stod och
insatser, men att stigmatiseringen kan paverka sjélvbilden och identiteten, da det
skapas forvantningar pa barnet/ungdomen att leva upp till, vilket ytterligare
kategoriserar.®* Molin och Gustavsson menar dock att senare forskning har visat
att personer kan tillhora olika sociala varldar.® Utifran Erving Goffmans teori®,
anser forfattarna att stigmatiseringen sker da personer som tillskrivs ett visst
stigma, soker sig till personer med samma stigma, for att undvika exkludering,
istallet uppnar inkludering i en grupp. Detta innebér att de kan vara delaktiga i fler
sociala sammanhang, vilket forandrar problem géllande tillgang i delaktighet.®’
Faktum &r dock att personer marginaliseras och exkluderas, vilket exempelvis

%9 Grandlund & Bond, 2000
% Ineland, m.fl., 2013

®1 Sz6nyi & Tideman, 2011
82 J6nsson, 2006

8 Melin, 2013

® ibid, 2011

% Molin & Gustavsson, 2011
% Goffman, 1972

®7 ibid., 2011
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dagens skolsystem gor. Barnen/ungdomarna ska enligt FN-konventionen ha det
som de flesta har och andock far de inte delta i den “vanliga” skolan, utan det
finns en “’sdrskola”. Trots detta gloms sarskolan bort exempelvis nar skolorna gor
en hélsoenkat for alla elever. Fritid och kultur gor ett fritidsprogram, men
informerar inte om i vilka aktiviteter som det &r mojligt for personer med
funktionsnedséttningar att delta i. Samhallet &r inte tillgangligt for alla och darfor
ar villkoren att skapa delaktighet begransade. Ett normkritiskt perspektiv staller
fragorna vad som ar normalt, varfor manniskor ska kategoriseras och vem som i
s& fall bestammer detta.®®

AAIDD, American Association on Intellectual and Developmental Disabilities,
menar att utvecklingsstérning ar flerdimensionellt och anvander en modell,
inspirerad av ICF, International Classification of Functioning, Disability and
Health, vilken beskriver utvecklingsstérning som ett samspel mellan intellektuell
och adaptiv férmaga, halsa, miljo, delaktighet och individualiserat stéd. For att
man ska anses ha en utvecklingsstorning ska det finnas nedsattning i tva av tre
fardigheter; akademiska, sociala eller praktiska.®® Troligen kan begreppen
intelligens och begdvning inordnas under paraplybegreppet kognition.
Intelligensen som en process, &r ett komplext dynamiskt system.

Personegenskaper for en manniska med utvecklingsstorning enligt
klassificering/diagnos ér: ”IQ under 70, nedsittning i adaptivforméaga”’®, vilket
personen hade innan 16 ars alder. | diagnosmanualerna ICD10, International
Statistical Classification of Diseases and Related Health Problems 10th Revision,
och DSM-5 skiljs pa tre grader av utvecklingsstorning; Djup-mattlig psykisk
utvecklingsstorning, 1Q< 50, lindrig utvecklingsstorning, 1Q 50-70 och svag
begavning, 1Q 70-85. Det finns olika arter av intelligensteorier. Marten Soder
menar att Kyléns begavningsmodell har haft stor betydelse for omradet
intellektuell funktionsnedsattning.”* Modellen &r baserad pa epistemologiska
teorier och betonar kopplingen mellan satt att tdnka, sétt att strukturera
information och begavning. Centralt i teorin &r de fem olika
verklighetsuppfattningarna; rums- tids-, kvalitets-, kvantitets- och
orsaksuppfattning. Gunnar Kylén menar att det finns tre nivaer pa intellektuell
funktionsnedsattning; Personer som befinner sig pa Niva A agerar och forstar har
och nu, samt har en begrénsad tids- och rumsuppfattning. De handlar mot
vardagliga rutiner, t.ex. jacka — ta pa och ga ut. Har inget tal, utan kommunicerar
genom kroppssprak och ljud. Ar beroende av omgivningens lyhérdhet pa sina
behov for att inte bli apatiska. Nivan B innebar att personen kan ta fram minnen,
kan lara sig tala och forsta talat sprak. Kan utveckla formaga till forstaelse av
symboler, frdmst bilder och foto. Tanken &r egocentrisk och tidsuppfattning &ar
nagot abstrakt och ogripbart. De har en specifik sakforstaelse, dvs. de maste ha
egen erfarenhet av nagot. Dessa personer har en insikt om att de inte har mojlighet
till allt som andra har och kan darfér uppleva en sorg 6ver detta. Forfattaren
betonar darfor vikten av att deras psykiska valbefinnande &r beroende av
omgivningens forhallningssatt och bemétande. Niva C brister i formagorna nar
flera faktorer samverkar i ett problem, kan inte tdnka hypotetiska situationer och

% Ineland, m.fl., 2013

%'ibid, 2013

™ Granlund & Géransson, 2011 s. 17
™ soder, 2011
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att vara kreativ i att tdnka nytt i ndgot gammalt och invant ar svart. De kan inte
forstd symboler for symboler eller abstrakta begrepp.

| denna undersdkning har barn och ungdomar fran samtliga tre nivaer erbjudits att
delta. Det finns tre traditioner, enligt Granlund och Goéransson, att beskriva
begavnings begreppet for att skapa forutsattningar for t.ex. atgarder i vardagen;
Tankestrukturen, larprocesser och problemldsningar.” Melin beskriver den
emergerande delaktighetsstrukturen och menar da att “’situationsberoende
autonomi”’™* &r nddvandigt for social delaktighet. Med detta stratum anser Melin
att personen maste forsta den radande situationen, ta stallning till olika
handlingsalternativ och anpassa sig till kontexten. Eftersom personer med
intellektuella funktionsnedsattningar har begransningar i denna formaga ar det
omgivningens skyldighet att skapa denna mdéjlighet for barnen och ungdomarna.
Sdder understryker att ’en person med intellektuell funktionsnedsattning
[4r]lndgon som kan utvecklas™,” men han betonar ocksa vikten av att inte bara se
fardigheterna hos personer, utan att ocksa se ratten att fa vara s som man ér.

4.2 Empowerment

Empowerment ar ett mangtydigt begrepp, som kan definieras pa olika nivaer. Har
beskrivs den individuella nivan, som asyftar att ta makten over sitt eget liv for att
kunna skapa sjalvkénsla, sjalvbestdmmande och delaktighet. Detta kan endast bli
mojligt for personer som har behov av stéd, om ménniskosynen i verksamheterna
ar att alla manniskor har en “subjektstatus™.”® Detta innebér att barnen och
ungdomarna ska fa forutsattningar att skapa det liv som de sjalva 6nskar, vara
sjalvstandiga personer, som ska ha mgjlighet att sjalvforverkliga sig. Alla &r dock
”objekt” eftersom vi samspelar och formas av var omgivning, av vilken vi ar
beroende, och dar alla har ett ansvar for varandra. Respekten for andra &r
grundlaggande. Barn och ungdomar maste lyssnas pa for att fa kannedom om vad
deras livsmal &r. Livsmalen ska vara mojliga for alla manniskor. Personer som har
insatser enligt LSS har laglig rétt till dessa. Upplevelsen av empowerment kan,
precis som delaktighet, endast den enskilde bedéma. Ett barn eller en ungdom
med utvecklingsniva A, enligt Kyléns definition, som ar blind och dév samt ha
motorisk funktionsnedséttning har férmodligen upplevelsen av empowerment, och
delaktighet, utifran helt andra 6nskningar &n barn/ungdomar med andra
funktionsnedsattningar.”” Precis, som med delaktighet, 4r problematiken att f&
vetskap om dessa 6nskningar och upplevelser, for att kunna mojliggora det som
lagstiftaren beslutat om.

4.3 Delaktighet

Delaktighet &r en persons engagemang i en livssituation enligt ICF. Gustavsson
menar att “delaktigheten har olika sprak i olika sammanhang”’® och att vi méste
lara oss alla dessa sprak for att forsta begreppet. Melin anser att delaktighet &r ett
dimensionsbegrepp och att ett satt att forsta det skulle vara att se pa omfanget
mellan ytterligheterna dvs. maximal och minimal delaktighet. Detta skulle

2 Kylén, 2012

8 Granlund & Goransson, 2011
™ Melin, 2013 s. 55

> Soder, 2011 s. 266

"® Eljasson, 2010 s. 55

7 ibid, 2012

8 Gustavsson, 2012s. 15
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tydliggora var utanforskapet borjar, eftersom forfattaren menar att utan
delaktighet star man utanfor delaktigheten.”

Ett resultat av delaktighet, men ocksa former av, ar sjalvbestimmande, integritet
och frivillighet. I saval malparagrafen 5 § LSS och i de nationella malen anvands
uttrycket full delaktighet. Ur ett ratts- och hélsoperspektiv ar delaktighet viktig
och denna grundl&ggs i barndomen, enligt Anna

Ullenhagen, liksom Ann Boman som anser att under barndomen och ungdomen
lagger man grunden till sin identitet, sjilvbild och sjilvkinsla”.®® Om delaktighet
ar en rattighet, menar Molin, d& maste ocksa ratten finnas att inte vara delaktig.®
Dock paverkar den kognitiva funktionsnedsattningen mojligheterna att forhalla sig
och reflektera over sig sjalv.2? Ullenhagen tror att motivation och lust dkar nar
man far vara med och bestdmma, d& har man varit en del av mening och mal.%®
Barn vill vara delaktiga, det visar en rad undersékningar som gjorts
internationellt.**Melin skriver att nér ett socialt fenomen ska studeras, maste detta
ske ur tre samhallsnivaer. Dar fenomenet finns, en dver- och en underniva.
Manniskor agerar pa den interindividuella nivan, varfor det ar dar som
mojligheterna for barns/ungdomars delaktighet finns. Melin lyfter fram effekter
som forskning kan generera, da teori och praktik mots, namligen dold
vardagskunskap. Forfattaren menar att forskning om delaktighet handlar om att
finna entiteten som startar emergensen till processen. ”Omsesidiga erkinnandet”
8 kan vara, skriver Melin, en sddan mekanism -”erkénnandemekanismen”,® vars
motsats ar social respektloshet dvs. reifikationsmekanismen, vilken skapar social
exkludering. Dessa mekanismer aktiveras nar personer interagerar med varandra.

Barn/ungdomar har en disposition, enligt Melin, att avsiktligt bli uppskattade
utifran den praxis som rader. Den motsatta, framhaller hon, som rollstrukturernas
positioner i kontexten, processen som Melin omnamner
“reifikationsmekanismen™®’, vilken innebér att den som séker erkannande och inte
far det, exkluderas. Socialdelaktighet ar inte summan av delarna och det ar inte
handelserna som forskning ska fokusera pa, anser Melin, utan:

”de strukturer som villkorar handlingarna, de mekanismer som
producerar handelserna och emergensen som ligger bakom det

omedelbart observerbara”.®

Denna forskning ger forutsattningar for att paverka och reformera handelsernas
egenskaper i de sociala processerna som skapar delaktighet eller inte.

Melin anser att nar FN:s Barnkonvention ratificerades “’blev delaktighetsbegreppet
en politisk term”.® Enligt konventionen har barn ratt att vara handlande aktorer i
sina egna liv samt att barn med fysiska och/eller psykiska funktionsnedsattningar

" ibid, 2012
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ska &tnjuta liv som framjar sjalvfortroende.*® Jonsson tycker att det inte ar
tillrackligt att Sverige skrivit pa Barnkonventionen, eftersom bl.a. ratten att fa
uttrycka sina asikter, inte &r en realitet®, vilket Melin menar kan bero p att de
befintliga strukturerna inte ger barnens asikter mandat, da de inte ar auktoritativa
och darfor behdver barnen de vuxna. Hon refererar till studier dar forskarna menar
att det ar ett dilemma att forhalla sig till principen om barnets basta och barnets
delaktighet, utifran bl.a. deras beroendestéllning till sina foraldrar.%

Molin menar att delaktighet &r ett samspel mellan individen och fysisk omgivning,
saval som sociala omgivning, interpersonelldelaktighet, dvs. en process. Detta
maste inkludera en handling fran individen eller dess omgivning, vilket Molin
omnamner som interna och externa handlingar. Interna &r de mojligheter och
onskemal om att delta som individen besitter medan de externa ar omgivningens
forutsattningar, just vid detta tillfalle. For att delaktigheten ska vara mojlig kravs,
enligt forfattaren, en viss formaga till egenmakt, vilket dock inte ar nagon garanti
for delaktighet.”® Barnet/ungdomen méste sjalv beskriva sitt perspektiv och delta
redan i bérjan av planerings- och beslutsprocesser for att individens behov ska bli
ratt uppfattade.*Det 4r emellertid inte bara behoven, enligt LSS-propositionen,
som ska tillgodoses utan livsprojekt, intressen och dnskemal, vilket gor att

forhallningssittet maste vara “hyperindividualistiskt”.*

Upplevelsedimensionen ar beroende av manga faktorer, enligt forskarna
Almaquist, Eriksson och Granlund. Exempel som aterges &r personkaraktaristiska,
alder och sammanhang. Forfattarna delar Molins och Sinclairs definitioner om
delaktighetsdimensioner och dess samverkan. De lyfter fragan om hur personer
med funktionsnedséttningar ska ges mojlighet att formedla sin sjdlvbedémning av
delaktighet. Forskarna belyser ocksa vikten av att bedoma delaktighet fran
situation till situation utifran ett ssmmanhang,*men stéller ocksé fragan hur den
subjektiva kanslan av att tillhéra ett sasmmanhang ska kunna métas. Molin och
Gustavsson refererar till Sinclairs identifikation av dessa olika dimensioner vad
galler barns/ungdomars delaktighet och staller fragorna:

”Vilken form av delaktighet talar vi om? (Komponent)
Delaktighet — i vad? (Kontext)

Delaktighet — for vem eller vilka? (Konstellation)

Vem vill och kan vara delaktig? (Interna forutsattningar)

Hur erbjuds tillfélle till delaktighet? (Externa forutsdttningar)

5997

Janson belyser den kulturella skillnaden mellan kamratkulturen, som han menar ar
den horisontella, i vilken aktdrerna &r relativt status- och maktjamlika i sina
positioner, medan i omsorgskulturen, vilken ar den vertikala, &r det ett kontroll-
beroendefdrhéllande med ansvar och auktoritet.”® Lewin understryker att “med
makt foljer ansvar”.*® Nyqvist Cech beskriver vilka forutsattningar som kravs for
att personer med intellektuella funktionsnedsattningar ska kunna delta utifran sina
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villkor. Hon menar att begriplig information, baserat pa var och ens
forutsattningar, kunskap samt en positiv attityd fran omgivningen, ar grunden for
delaktighet.® Lewin argumenterar for att det “krivs tillgang, tillginglighet och
tillfille™'® for att delaktighet ska vara méjlig. Vikten av att forbereda betonas, d&
det maste etableras en forforstaelse for kausala samband.

For att skapa adekvat information behdvs kdnnedom om individen sa att
eventuella hjalpmedel valjs och anpassas. Exempel pa detta kan vara AKK
(Alternativ och kompletterande Kommunikation), som &r ett samlingsnamn for
kommunikation utan tal. Det kan vara kroppssprak, TAKK (Tecken som AKK),
GAKK (Grafisk AKK), symboler, féremal och bilder (ex. Pictogram, Bliss),
syntetiskt tal genom pekskarm.

Kylén staller en reflekterande fraga da han undrar om det ar de 6nskade eller
faktiska 6nskningarna som det ges mojlighet att vara delaktig i och om kdnnedom
foreligger om vad det finns att valja pa, for att vara delaktig. %

Askheim och Starrin lyfter fram vikten av det sociala sammanhanget inom
empowermentlitteraturen och forskningen samt inom socialt arbete, for att skapa
forutsattningar for individer att delta i en starkande gemenskap, vilken ger
méjligheter for personer med funktionsnedsattningar att bli delaktiga.'® Det &r
framfor allt brister i social kompetens, nar personer inte vet hur man interagerar
med sin omvarld, som paverkar delaktigheten i ett socialt sammanhang, skriver
Ullenhag. Som ensam manniska, exkluderad av att sakna det som andra har eller
kan, reduceras personen och blir inte deltagande,*® anser Overlid, d socialt
kapital som forvaltas véxer. Socialstyrelsen skrev 1997 att “omgivningens
attityder &r det storsta hindret for delaktighet i samhallet for manniskor med
funktionshinder”.'®® Melin beskriver att samvaron med andra &r en ’nddvandighet
for minniskans och ménniskorasens éverlevnad”'% och att “ménniskan ar en
socialvarelse, som soker gemenskap med andra ménniskor”.**” Hon menar ocksa
att ménniskans psykiska hélsa forsvagas utan social delaktighet. Detta handlar om
den existentiella delaktigheten, som bestar av tre komponenter: kontext, kansla av
delaktighet och aktivitet. Barn/ungdomar &r aktorer som paverkar interaktionerna,
oavsett i vilken kontext de befinner sig. Genom att reproducera och tolka utifran
sina forutsattningar skapas och bibehalls de interpersonella forbindelserna som
ger gemenskapskanslan. Ur detta kommer ocksa sjalvkansla, sjalvfortroende och
sjalvrespekt, anser Melin.'%

Att vara en del i ett sammanhang, for att som ung bygga sjalvkénsla, sjalvbild och
identitet och for att inte exkluderas, har bemdtandet en central roll, anser Jonsson,
och betonar att ’vardsynen kvarstar’*?, inte bara inom varden utan i hela
samhallet och dess strukturer, vilken forhindrar verkliga moten — en forutsattning
for delaktighet. Barry Karlsson beskriver den begransning som personer med
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intellektuella funktionsnedsattningar har att kompensera for daligt bemétande, da
formagan till eftertanke och dialog med andra ar begransad. Dessa daliga
erfarenheter kan f4 fysiska, psykiska och somatiska reaktioner.™® Dock betonar
Ann-Christine Gullacksen vikten av att det ar individen sjalv som ska bestamma i
vilken grad, pa vilket satt, tillsammans med vem och i vilket ssmmanhang, som
denne vill vara delaktig.*** Identiteten ar en byggstenen, anser Stenhammar, till
delaktighet i det sammanhang som individer befinner sig i.

Britta Hogberg lyfter fram vikten av att sarskilja begreppen barns perspektiv fran
barnperspektivet, da hon menar att barnets réatt till skydd och omsorg star i relation
till barnets delaktighet. Barnperspektivet handlar om de sociala processerna som
satts i relation till familjens sociokulturella forutsattningar. Hon anser, i likhet
med Stenhammar, att delaktighet idag mer &r tal &n handling.'*?Att
barn/ungdomar med intellektuella funktionsnedséttningar utvecklar en
sjalvkannedom om sadant som de hanterar mindre bra, for att de pa sa sétt ska
kunna undvika eller trana pa situationer som annars kan bli svara, understryker
Szényi och Tideman. Personer vars uppgift ar att stodja barn/ungdomar maste
balansera mellan deras delaktighetsstravande och att inte 6verbetona hinder och
svérigheter.'*®

Shier har konstruerat en delaktighetsmodell, vilken kan anvandas for att avgora pa
vilken niva barnets/ungdomens delaktighet finns. Han menar att delaktighet finns
pa fem nivaer:
e Att barnet ges mojlighet att uttrycka sin asikt och att vuxna lyssnar
e Barnet far det stod av de vuxna som behovs for att uttrycka sina
synpunkter
e Barns asikter och synpunkter beaktas
e Barnet deltar i planerings och beslutsprocesser, dock med en begrénsad
beslutsmakt
e Barnet delar ansvar och makt fullt ut
Oppningar, méjligheter och skyldigheter ar de olika standarder p& engagemang i
empowermentprocessen, som finns pa varje niva av delaktighet, enligt modellen.
Detta ar ett utifran perspektiv pa delaktighet och inte barnets eller ungdomens
upplevelse av den samme. Modellen anvénds for att vuxna ska reflektera och
agera for att 6ka barns och ungdomars delaktighet.

Begreppet “alder och mognad” som bl.a. finns i Barnkonventionen och
Konventionen om réattigheter for personer med funktionsnedséattningar, har sin
utgangspunkt fran ett utvecklingspsykologiskt perspektiv, menar Melin.
Barn/ungdomar problematiseras da, eftersom de inte foljer denna utveckling, den
normativa skalan, och eftersom en del av dem inte har nagot verbalt sprak.
Riskerna om ndgon annan ska vara ”deras rost”, anser Melin, &r att personen
tolkar innehallet, men inte det kontextuella, och att deras uttrycksatt inte tillméts
erkannande. Detta innebér att de blir marginaliserade, da de inte blir delaktiga i
situationen.®Barn och vuxna har ocksa olika tidsperspektiv. Vuxna tanker ofta

110 Karlsson, 2011

11 Gullacksen, 2010

12 Hogberg, 2007

113 5z6nyi & Tideman, 2011
14 Shier, 2001

15 Melin, 2013

18



langsiktigt, medan barn tinker “hir och nu”. Barn méste ha ratt att leva i nuet och
inte bara strava efter det som ska komma i morgon.**

4.4 Mata levnadsforhallande - Delaktighet

Delaktighetsmodellen, enligt Shier'!’, kan vara ett sétt att mata
delaktigheten, men da &r det verksamhetens bedomning som blir resultatet,
inte barnets upplevelse. Modellen kan bidra till en medvetenhet,
engagemang och intresse, vilket skulle kunna komma barnen och
ungdomarna till del och 6ka forutsattningar till upplevd delaktighet. Enligt
bl.a. Bjork-Akeson och Granlund &r det bara personen som befinner sig i
skarningspunkten med miljon som kan bedoma mattet av delaktighet och
detta kan variera beroende av personens utvecklingsniva, erfarenheter,
situation och samspel.*®

BO, Barnombudsmannen, gjorde 2002 en studie om barn och ungdomar
med eller utan funktionsnedsattningars vardag™®, men precis som i
Statistiska Centralbyrans undersokning barn - ULF*®, Valfardsbokslutets
resultat'?!, Barn LNU?, Statens offentliga utredningar'?® , &r det barn och
ungdomar med hérsel, syn och DAMP/ADHD som har varit informanter i
studierna, vilket konventionen i Genéve kritiserat Sverige for. Mossler och
Printz anser att det ar séllsynt med studier som berér barn och unga med
funktionsnedséttningar. De menar att dven om det inte anses politiskt
korrekt att kategorisera och gruppindela manniskor, utifran de
handikappolitiska malen, framjar detta personer med
funktionsnedsattningar. Dock forhindrar detta inte pa nagot satt dnskan om
beskrivningar om individers levnadsforhallande pa individniva. De betonar
ocksa vikten av att dessa skildringar skall goras utifran barnets
perspektiv.'?*

Ett av kriterierna for att diagnosen utvecklingsstorning ska stéllas &r att den
adaptiva formagan ar begransad. Minnesfunktionen har betydelse for
formagan att bearbeta och lagra information, vilka ger forutsattningar for
praktiska och sociala fardigheter. Det prospektiva och episodiska minnet,
som skapar villkor for agerande i framtida situationer kan ocksa ha sina
limitationer.'*>Att ta fram minne, som ar abstrakta, kan vara en svarighet,
vilket kan forhindra beskrivningar av upplevelser som inte &r just nu och
matningar kan darfor vara svara att genomfora. Den etiska diskussionen,
analyserar Melin, bl.a. genom att foresla en reflektiv etik for att skapa
utgangspunkter for att observera personer i deras vardag, eftersom forskaren
ar en del av interaktionen. Genom reflektion, menar Melin, att det ocksa blir
en larandeprocess for forskaren.

En majlighet att mata skulle kunna vara “lyssnarméte”?®

, Vilka enligt
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Liv Altmann ar att professionella lyssnar pa informanterna och deras
expertkompetens. Métet utformas av en samtalsledare, vilken skulle kunna
vara forskare. Hon menar att detta &r att ’kvalitetsutveckla vélfardssystemet
nerifran”*?" och en forskningsgrund for delaktighet och deltagarbas.
Metodens avsikt dr ocksa att initiera handling, dvs. det ska bli effekter av
det som de professionella lyssnat pa, som sedan kan foljas upp av forskaren.
Delaktighetsmodellen ar en nerifran och upp strategi for att ge personer
inflytande och egenmakt. Strukturen kan ségas likna fokusgrupper, men
aven Bikva-modellen. Deltagares indragelse i kvalitetsutvardering, har
likheter, da bada har ett metaperspektiv. Delaktighetsmodellen bygger pa en
dialogmodell som gors som en slinga. Utbildade végledare, personal
och/eller stddanvandare, har samtal med personer som finns i verksamheten,
tar med sig fragor fran dessa till personalen. Nasta steg i slingar ar méte for
vagledarna med personalen, som svarar pa stddanvandarnas fragor och
replikerar nya fragor. Pa sa satt mojliggors att allas synpunkter komma fram
och delaktighet kan uppnas for enskilda i stddanvandargruppen och/eller for
gruppen. Avslutningsvis sker ett gemensamt mote for utvardering av
processen. Avsikten ar som projektet initialt hette: “Delaktighet i Sikte - for

brukarmedverkan och brukarinﬂytande’’.128

Forskningscirkel beskriver Nygvist Cech. Dess syfte ar att starka
informanterna i bl.a. teoretiska och praktiska handlingskunskaper och att
skapa handlingsrelevant kunskap. En person bjuds in, som gruppen
intervjuar, utifran av informanternas behov och definierade fragestallningar.
Det skapas en process fran medvetenhet till handling.*?®

Det finns en rad matinstrument, som bland annat de olika professionerna inom
habiliteringsverksamhet anvander, for att beddma och mata olika funktioner och
aktiviteter, dar en del av underlagen skapas genom strukturerade intervjuer med
barnet/ungdomen och deras foraldrar. Ullenhags forskning bestar av att mata
funktionsnedsatta barns aktivitet till delaktighet, i férhallande till barn utan
funktionsnedséttningar. Med detta validerade instrument, CAPE/PAC, Childens’s
Assessment of Participation and Enjoyment/Preferences of Acitivities of Child,
stalls fragor om hur géarna barnet vill delta i fritidsaktiviteter och hur roligt barnet
upplever dessa. Under intervjuerna kommer barnens/ungdomarnas asikter fram.
Dock har inga ungdomar med intellektuella funktionsnedséattningar deltagit i
studien, enbart personer med neuropsykiatriska funktionsnedsattningar.**

4.5 Barnets perspektiv

”Barnets bésta” begreppet som bl.a. finns i Barnkonventionens artikel 3, och i 1
kap. 2 § SoL samt i Foréldrabalken 6 kap. 2 a §, avser det enskilda barnets
subjektiva basta och inte nagon objektiv, allman uppfattning om vad som é&r bra
for barn i storsta allménhet. Barnets perspektiv &r inte samma sak som de vuxnas
barnperspektiv, samhallets barnperspektiv eller barnrattsperspektivet. Dock
uttrycker alla perspektiven barndomens egenvarde.

Barnets perspektiv utgor barnets forstaelse av situationer och sin egen livsvarld,
sina erfarenheter, uppfattningar, kanslor, tankar och upplevelser. Vuxnas
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mojligheter att fullt ut forsta barns perspektiv, intentioner och uttryck ar alltsa
begransade och den kunskap som kan erhallas &r komplex och knappast
fullstdndig. Vuxen kan aldrig fa barnets perspektiv ”pa riktigt”, men att lyssna pa,
studera barnet, ge mojlighet till aktivt deltagande och vanda makten till barnet ar
vuxnas skyldighet. Eller som Kylén beskriver; det &r att fa ha en vilja och att fa
den hord som ar det vasentliga, inte att fa sin vilja igenom.™ Fér att detta ska
vara mdjligt behdvs forutom forstaelsen att barn kan “mer dn vuxna tror”***aven
tid. Barn/ungdomar med funktionsnedséattningar kan vara i behov av nagon form
av stod, forberedelser, planering samt rumsliga forutsattningar for att formedla
sina synpunkter. Vuxna ska fokusera pa att det ar barnet som ar huvudpersonen i
aktiviteten och forsta sitt ansvar— foljaktligen ar detta inte barnets skyldighet.

4.6 Pict-O-Stat
Pict-O-Stat'® &r ett enkatverktyg som har utvecklats av ett foretag. Grunden for
frageanpassningen ar pictogrambilder. Pictogram ar ett visuellt sprak dvs. bilder
som anvands for stod i kommunikationer med personer som har begransningar i
t.ex. att skriva, lasa och tala. Anvandningsomradet ar stort, exempelvis kan det
anvandas for att skapa struktur i schema, som minnesstod, tydliggorande t.ex.
foremalets funktion eller innehall.
Fragorna i Pict-O-Stat kan anpassas i fyra nivaer:

Niva 1: Text och tal

Niva 2: Pictogram bilder, text och tal

Niva 3: Pictogrambilder, text, tal, och foton

Niva 4: Text, tal, foto eller filmsekvens
Nivan bestams tillsammans med nagon, som kanner vl till den enskilda
personens behov av stod. Avsikten med verktyget ar att personer sjalvstandigt ska
ges mojlighet att uttrycka sig, vad man 6nskar och uppskattar samt att sjalv vara
delaktig och paverka. Pict-O-Stat innehaller en stor uppsattning fragor och
enkaéter, vilka kan kompletteras. Detta gor att Pict-O-Stat kan anvéndas i olika
verksamheter.

5 METOD

For att undersdka och méta upplevelse av delaktighet har bade ett kvantitativt och
ett kvalitativt material anvands. Studien har genomférts med enkater till personer
som har insatserna korttidsvistelse, korttidstillsyn och bostad med sérskild service
for barn eller ungdomar. Valet av metod baseras pa att delsyftet med uppsatsen ar
att méta upplevelsen av delaktighet, varfor den empiriska undersékningen sker ur
ett hermeneutiskt perspektiv. Det andra delsyftet ar att utvardera Pict-O-Stat som
en fruktbar méatmetod till upplevelse av delaktighet. For att noggrant undersoka
detta analyseras svaren fran Pict-O-Stat-undersokningen. Aven en kvalitativ
delstudie genomfors med hjalp av en semistrukturerad enkat till de sju Pict-O-
Stathandledarna. Avsikten med denna delstudie &r att underséka dessas upplevelse
av matverktyget och integrationen med barnen och ungdomarna. Redskapet for att
undersoka problemet och uppna ny kunskap ar metoden, vilken &r en
metodologisk triangulering, dvs. att mer &n en typ av empiriskt material anvands i
denna undersdkning. Metoden anvands for att dubbelkontrollera resultatet.
Forskaren har forforstaelse av faltet genom studier och yrkeserfarenhet inom olika
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LSS-verksamheter, men objektiviteten bibehalls da inget aktivt deltagande sker
vid undersdkningarna.

En lasplatta ar for manga av barnen/ungdomarna ett naturligt hjalp- och
kommunikationsmedel, varfor denna metod har forutsattningar att ge mojlighet till
sjalvstandiga svar, utan tolkning av andra. Kénslobilder, som pictogrambilder, &r
valkanda for dessa barn/ungdomar eftersom de anvénds i olika sammanhang t.ex.

i skolan, i verksamheten eller hemma, oftast for att skapa schema for olika
aktiviteter. Fragorna till enkéaten valdes ut fran Pict-O-Stats fragebibliotek av Pict-
O-Statkoordinator och fragestallningarna for studien bestamdes av forskaren
utifran temat delaktighet. Informationsbrev gallande enkéten och studien har
skickats till samtliga barn/ungdomar, utformat med pictogrambilder och l&ttl&st
text, samt till deras foraldrar/foretradare. Av dessa framgick att medverkan var
helt frivillig, att undersékningen nar som helst kunde avbrytas och att det
behdvdes medgivande fran foraldrarna/foretradare som har barn/ungdomar under
18 ar eller som har godman/forvaltare. Svarskuvert bifogades. En
samtyckesblankett med pictogrambilder, anvandes nar undersokningen
genomfordes for ungdomar dver 18 ar, vilka inte har foretradare. Personalen pa de
sju enheterna informerades om undersokningarna pa sina verksamhetsmoten av
Pict-O-Statkoordinatorn och forskaren. Inbjudan till informationsméte for
foraldrarna skickade ut och genomférdes. Syftet med dessa var att inga oklarheter
skulle rada kring undersékningen. Efter att samtycken inkommit, bestkte Pict-O-
Stathandledarna verksamheterna for att informera och instruera personalen om hur
programmet fungerar pa lasplattan. Under besoket delgavs Pict-O-Stathandledarna
information om barnet/ungdomen som skulle medverka i undersokningen,
exempelvis vilket stod personen behdvde utifran sin funktionsnedséattning for att
det skulle vara mojligt att genomfora undersokningen. Personalen i verksamheten
informerade och tranade med barnen/ungdomarna pa hur programmet fungerar i
lasplattan. Pict-O-Stathandledarna presenterade sig fér barnen/ungdomarna och
informerade om att deltagandet var frivilligt, att de var avpersonifierade samt att
det var de som skulle genomfdra undersokningen. Tider bokades. Undersékningen
genomfordes, vilken bestod av 15 fragor. Utav dessa ar tre fragors amne
delaktighet, vilka utgjorde den kvantitativa grunden for denna studie. Ungdomen
kunde nar som avbryta, gora paus och aterkom eller avsluta. Resultaten kommer
att presenteras for informanterna och foréldrar/foretradare genom skriftlig
dokumentation och dialog.

For att ytterligare belysa och utvardera métinstrumentet Pict-O-Stat, mer &n
genom fragesvaren, har tre uppféljande fragor stallts till Pict-O-Stathandledarna,
vilka besvarats med fritextsvar via e-post. De sju Pict-O-Stathandledarna har
atergett sina upplevelser av barnens/ungdomarnas synpunkter, reaktioner och
funderingar kring matinstrumentet.

Metoden att tolka Pict-O-Stathandledarnas upplevelser av metoden innebér en
fenomenologisk ansats*®, da det 4r de som interagerar med informanterna vid
undersokningstillfallet och som forstar och tolkar undersékningsmetoden. Kyléns
begavningsmodell har anvands for att utveckla begavningsstédjande hjalpmedel,
vilka troligen kommer att skapa battre forutsattningar for delaktighet. Dagens barn
och ungdomar, med intellektuella funktionsnedsattningar, far tidigt lara sig att
anvanda teknik. Detta kommer att skapa andra villkor for delaktighet, val och
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kansla av sammanhang, om omgivningen ger dem foérutsattningarna att ta del och
lara sig dessa, da alla, som forfattare beskriver, har utvecklingsmoéjlighet vid ratt
premisser och om de vill. **® Detta &r viktigt ur forskningsetiskt perspektiv, d&
genomforandet av studier inte skall ha negativa konsekvenser for de som deltar.

Att utforma enkatfragor som &r tydliga och med minimerat tolkningsutrymme ar
forknippade med vissa svarigheter. | denna undersékning anvéandes fragorna fran
ett befintligt fragebibliotek, vilket har sina for- och nackdelar. Fragorna &r
beprévade och funktionella, men utifran denna studie ska fragorna hanforas till ett
visst falt. Detta Iag inte i direkt linje med fragebibliotekets uppbyggnad, utan en
bedémning gjordes av vilka fragor som kunde kategoriseras som fragor rérande
delaktighet. Det ar ocksa av vikt att fragorna innehaller ord och begrepp som ar
kanda for informanten och att frgestallningarna inte &r ledande.*

Mojligheten finns att nagot eller nagra barn/ungdomar har deltagit i studien vid
tva tillfallen, men i olika verksamheter. Hade varit intressant att veta om
upplevelsen av delaktighet beror pa verksamhet eller av den egenupplevda
delaktigheten. Mojligheten skulle funnits att méata genom en korsundersdkning,
om antalet informanter hade varit avsevart fler. | denna undersokning foreligger
en stor risk for avpersonifiering om detta hade genomforts, vilket av etiska
orsaker inte var motiverat.

5.1 Deltagare

Barnen och ungdomarna som har deltagit i denna studie tillhor personkrets 1,
enligt LSS-lagen, vilken omfattar personer med utvecklingsstorning, autism eller
autismliknande tillstdnd (inklusive Aspergers syndrom). De var mellan 5-21 ar,
har insatserna korttidstillsyn, korttidsvistelse och boende med sarskild service for
barn eller ungdomar. Dessa verksamheter finns pa sju enheter. 120 barn/ungdomar
tillfragades om medverkan. 23 foraldrar lamnade samtycka for sina
barns/ungdomars deltagande i studien. | undersékningen deltog 29
barn/ungdomar, 7 tjejer och 22 killar. Barnen/ungdomarna kan ha insatser i mer
an en verksamhet, vilket innebér att samma person har haft mojlighet att svara tva
ganger, bade for korttidsvistelse och for korttidstillsyn.

Undersokningen genomfordes av sju Pict-O-Stathandledare som har utbildning for
att utfora Pict-O-Statundersokningar samt har adekvat utbildning for arbete inom
LSS-verksamhet. Dessa har stdd av en Pict-O-Statkoordinatorn. Handledarna var
informerade om att en del av undersdkningen som genomfordes, var en studie av
upplevelse av delaktighet samt en utvardering av métverktyget vid Malmo
Hogskola.

5.2 Etisk aspekt

Barn befinner sig i en underordnad position. For riktigt sma barn finns det inga
mojligheter att explicit be om deras samtycka att delta och de har svart att havda
sin integritet gentemot vuxna som gett samtycke till deras medverkan. Barnen har
ratt till samma information som de vuxna och samma aterkoppling efter studien,
men utifran var och ens forutsattningar. Pict-O-Stathandledarna var noga med att
accentuera att deltagandet var frivilligt och att barnet/ungdomen nér som helst
kunde avbryta undersokningen.
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Det ar personal, huvudsakligen, som arbetar i daglig verksamhet som ar Pict-O-
Stathandledare i Barn och Ungdomsverksamheten. Ingen personal i den
verksamhet dar barnet/ungdomen har sin insats agerar som nagon av de sju
handledarna i undersékningen.

Det skulle kunna foreligga en risk nédr det & ombud som genomfor
undersokningen, men eftersom urvalsprincipen var medgivandena fran
foréldrarna, ser undersokaren inga risker for detta i studien.

Av informationen till foraldrar och foretradare framgick tydligt att forfattaren i
uppsatsskrivningen endast har en roll. Den andra rollen, som chef for
verksamheterna, anses inte ha paverkat undersokningen, da osékerheter for detta
har eliminerats exempelvis genom att det ar sex av sju Pict-O-Stathandledare som
kommer fran andra enhetschefers ansvarsomrade; dagligverksamhet.
Resultatinhdmtningarna har skett av Pict-O-Stathandledare och Pict-O-
Statkoordinatorn har sammanstallt materialet. Studiens empirin &r avgransat till
personer i alder 5-21 ar, antalet och kon, varfor personerna ar avidentifierade. Det
ar en sammanstallning av de sju enheternas svar som studien utgar fran.

Enkaétens foresats ar att utvardera verksamheterna genom kundmedverkan, medan
avsikten med uppsatsens studie ar att fa kunskap for att undersoka delaktighet,
vilket leder till nya kunskaper.

De fyra allmanna huvudkraven pa forskning utifran individskyddskravet;
informations-, nyttjande-, samtyckes- och konfidentialitetskravet anser
forfattaren vara uppfyllt. Informanterna och deras foréldrar/foretradare har
informerats om att uppsatsen kommer att publiceras elektroniskt pa Malmo
Hogskolas natsida. Forfattaren har under arbetet reflekterat ver undersokningen
och om att vara objektiv i forskningsprocessen. Etisk provning har gjorts av
Malmé hogskolas etikrad.™*’

Det &r ett etiskt dilemma hur barns och ungdomars rost i studier kring bl.a.
delaktighet, utan féréldrars medverkan, ska hanteras. Barn och ungdomar i den
vanliga” skolan svarar pa enkater utan att foraldrar tillfragas, men
barn/ungdomar med funktionsnedsattning ges inte mojlighet att medverka i
studier/forskning utan fordldrars medgivande. "Hénsyn till alder och mognad”, i
barnkonventionens 12 artikel, inkluderar en tolkning men vems interpretation ska
gélla av detta begrepp. Forskning inom bl.a. habiliteringsverksamheter visar att
foraldrarna har svart att lamna barn/ungdomar ensamma vid intervjustudier som
genomforts. Det finns en atskillnad mellan inflytande och skydd — delaktighet och
trygghet, beroende av synsatt, men nagra menar att perspektiven ar varandras
utgangspunkter.'*®

5.3 Datainsamling

Eftersom barnen/ungdomarna befinner sig i verksamheterna med valdigt olika
interval och olika tidsperioder var det ett omfattande arbeta att géra schema for de
sju Pict-O-Stathandledarnas arbete. Nagon av ungdomarna ar exempelvis enbart
en helg per manad pa korttidsvistelsen. Ungdomarna pa korttidstillsynen kommer
och aker olika tider till och fran verksamheten.

137 Dnr HS60-2014/425:2
%% Stenhammar, 2006
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En del av lasplattorna hade mobilt bredband medan andra endast hade tradlos
uppkopplingsmajlighet. | en del av verksamheterna finns tradlost natverk och i
andra inte. Kvalitén pa uppkopplingarna varierade under undersokningarna.

Med hjélp av en lasplatta besvarade informanterna fragorna. Stodet i lasplattorna
ar lika, eftersom nagot specifikt individbehov av anpassning inte forelag nar
personalen Gvat med barnen/ungdomarna. Pa lasplattan fanns pictogrambilder
som visuellt stodjer fragorna, vilken presenterades i text, samt en rést som laste
densamme. Svarsalternativ var olika beroende pa fragestallningen, men var alltid
en pictogrambild med skriven text. Aven dessa lastes upp av en tydlig rost.
Informanten kunde ga tillbaka till foregaende fraga, hoppa 6ver fragor och se
vilken av de femton fragorna som besvarades. Fragorna for studien var
integrerade bland 6vriga och inte sérskilda for informanterna.

Fragorna var:

e Har du haft méte med personalen om hur du vill ha det?
e Vem bestammer vad du behdver hjalp med?
e Kan du ga ut nar du vill?

Svarsalternativen var:
e Ja, vetinte, nej Tummen upp, bild for vet inte, tummen ner
e Jag sjalv, jag och personalen, personalen
Bild pa jag, bild jag och personalen och bild
personalen
e Ja, ibland, nej Tummen upp, bild pa ibland, tummen ner

Informanten valde vart i verksamheten som undersdkningen skulle genomforas
och om barnet/ungdomen vill ha nagot stod under fragorna av Pict-O-
Stathandledaren.

Uppfdljande fragor e-postas till samtliga Pict-O-Stathandledare efter att
delmomentet var genomfort.
e Berdatta hur du upplevde barnen/ungdomarnas upplevelser av
undersokningen?
e Beskriv hur du upplevde undersdkningen?
e Nagot som kunde varit annorlunda?

Avsikten med 6ppna och beskrivande fragor ar att Pict-O-Stathandledarna skulle
ges mojlighet att formulera sina svar utifran egna ord pa upplevelserna av
undersokningen.

5:4 Generaliserbarhet, reliabilitet och validitet

Utifran avsaknad av forskning kring metodverktyget Pict-O-stat ar avsikten
initialt med studien att undersoka metodverktygets mojligheter och begransningar.
Da det inte tidigare finns genomforda studier dar metodverktyget Pict-O-stat
anvands inom dessa verksamhetsformer, kan inte nagon teoretisk generalisering
ske, dock kan en begransad situerad generaliserbarhet goras utifran variationen av
verksamheterna i undersokningen. For att 6ka reliabiliteten har metodologisk
triangulering anvands. Bade externt- och interntbortfall har sannolikt funnits i
undersokningen da barnens/ungdomarnas intellektuella niva ar valdigt varierande
och det ar svart att finna metoder for att ge barn/ungdomar med svar
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funktionsnedsattning mojlighet att delta i forskning. Ytterligare en parameter som
kan ha forsvarat undersokningen ar flerfunktionsnedséattning. Validiteten for
undersokningen kan paverkas av interaktioner mellan informanterna och
handledarna, men har minimerats utifran att det ar Pict-O-Stat handledare fran
andra verksamheter an dar barnet/ungdomen befinner sig. Dock kan det vara sa att
barnet/ungdomen inte kande sig trygg infor och/eller under undersokningen, da
det inte var en vélkand person som deltog vid undersokningstillfallet, nagot som
kan ha paverkat validiteten. Upplevelsen skulle ocksa/istéllet kunna vara att det
kom nagon utifran som ville veta vad ungdomen tycker och detta gjorde att
informanten verkligen anstrangde sig att svara.

6 RESULTATOCH ANALYS
Syftet med studien &r dels att ur barnets perspektiv ta reda pa barns och
ungdomars upplevelser av delaktighet i de verksamheter dar de har LSS-
insatserna korttidsvistelse, korttidstillsyn och boende med sérskild service for barn
eller ungdomar. Det andra syftet ar att utvardera om metoden som anvénds, Pict-
O-Stat pa en lasplatta som ar individanpassad efter informantens behov av stod, ar
fruktbar for att méata upplevelse av ndgot som endast kan métas av den som
upplever.

6.1 Undersokningsresultat

Nedan redovisas undersokningsresultatet av de tre fragor som &r studiens
undersokningsmaterial géllande upplevd delaktighet. Det ar totalt 29
svarspersoner som medverkat av de mojliga 120.

Fraga 1

Svar

Procent

Antal

Har du haft méte med personalen om hur du vill ha det?

Ja

54,17

13

Vet inte

25

Nej

20,83

Det &r 24 informanter som valt att svara pa fraga 1, d.v.s. 82,76% eller 5 som

avstod, 17,24 %.

| Frdga 2 Svar Procent Antal
Vem bestammer vad du behdver hjalp med? Jag sjalv 42,86 9
Jag och personalen 42,86 9
Personalen 14,29 3

Pa fraga 2 ar det 21 informanter som valt att svara pa fragan, d.v.s. 72,41 % eller 8

som avstod, 27,59 %.

| Frdga 3 Svar Procent Antal
Kan du ga ut nér du vill? Ja 60 15
Ibland 16 4
Nej 24 6

Fraga 3 besvarades av 25 informanter, d.v.s. 86,21 % eller 4 som avstod, 13,79%.
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6.2 Metodresultat

Metodresultatet grundar sig pa de sju Pict-O-Stathandledarnas upplevelse av
matmetoden. For att fa fram deras upplevelser stalldes uppféljande fragor kring
undersokningen.

Pict-O-Stathandledarna upplevde att flertalet av barnen/ungdomarna tyckte att det
var spannande och kul nar de kom ut i verksamheterna, dock var det nagon som
anség att undersékningen var “besvarlig” och dérfor aktivt sjalv valde att inte
medverka. Det var fordldrarna som gett medgivande till undersokningen, men
nagra av dem hade troligen inte haft dialog kring detta med sina barn/ungdomar
eller 1atit dem ta del av informationen, eftersom nagon ungdom inte alls var
intresserad och avvisade handledarnas initiativ till aktiviteten. Att traffa personal
fran andra verksamheter, tolkades som om informanterna upplevde sig som extra
utvalda. FOr nagra var det lite spant i borjan, da personkannedomen inte fanns,
vilket aterspeglade sig i avvaktan och tillbakadragenhet, dock slappte detta efter
att aktiviteten med plattan pabarijats.

Samtyckesblanketten samt avpersonifieringen skapade dialoger, eftersom det
fanns betankligheter fran ungdomarna, beréattar handledarna. Detta blev en del av
processen i interaktionen mellan informanterna och de som genomférde
materialinsamlingen. Efter pedagogiska tydliggérande om samtyckesblankettens
innebard fick informanterna forstaelse och acceptans for blanketten och dess
mening. Osékerhet och otrygghet om det verkligen var sa att personalen och/eller
foraldrarna inte fick ta del av vad barnen/ungdomarna svarade radde, men nar
handledarna tydliggjort hur informationen skapades och samordnades, upplevde
informanterna att det var spannande att det var ”hemligt”. Den fysiska nérvaron
av Pict-O-Stathandledarna var viktig for samtliga informanter, dock med olika
fysiskt avstand, ndgon véldigt nara och andra i samma rum. Dock var
barnen/ungdomarna angeldgna om att genomfdra undersdkningen sjalvstandigt,
men nagot undantag, dar informanten fragade handledaren vilket svar som skulle
ges. Né&r handledaren informerade om att det var bara ungdomen som sjalv kunde
svara, sa gjorde personen detta. D& framfdrdes upplevelsen av att kdnna sig som
”vuxen” och viktig, att fa svara sjalv utan att nagon paverkade eller hade
synpunkter pa vilka svar som lamnades. Nagra informanter resonerade hogt med
sig sjalv kring fragorna och de olika svarsalternativen, vilket handledarna tyckte
var givande att lyssna pa. Ett av barnen stallde fragor kring svarsalternativen, men
handledaren gav endast teknisk support, som bestod i att bista med att ga tillbaka
till foregaende fragor, som upprepades, och da svarade barnet sjalv. | 6vrigt var
alla informanter bekanta med lasplattan och anvande denna utan svarigheter,
enligt Pict-O-Stathandledarnas upplevelse. De klarade detta helt sjalvstandigt,
hade latt for att ta till sig hur programmet fungerade samt tyckte att det var roligt.
De tekniska problemen med uppkopplingshinder skapade dock frustration, vilket
generade att barn/ungdomar trottnade och avstod fran att svara, trots forsok till
aterkoppling av handledarna.

6.3 Analys

Avsnittets foresats ar att integrera undersoknings- och metodresultat med litteratur
inom omradet. Studiens syfte ar att soka en matmetod for att analysera upplevelse
av delaktighet och om informanterna upplever sig vara delaktiga i de LSS-
verksamheter dér de deltar, eftersom delaktighet, specifik ur barnets perspektiv,
grundléggs i barn- och ungdomen. I studien omnamns barnen/ungdomarna som
informanter, da de &r subjekt i sin kontext och inte enbart svarande i en

27



undersokning. Melin skriver att delaktighet inte tillhor vardagsspraket och att
barn/ungdomars delaktighet ar sa olika att den kan sagas ha olika perspektiv, men
hon anser att konceptet borde definieras.*®® Ur ett halso- och rattsperspektiv ar
delaktighet grundlaggande, eftersom denna ar en del av koncepten for
sjalvbestdammande, frivillighet och integritet. Gullacksen betonar dock vikten av
den enskildes val av delaktighet, med vem, hur och nar. Melin menar att personer
maste forsta aktuell situation, ha férmaga att ta stéllning till olika
handlingsalternativ och ha mojlighet att forhalla sig till kontexten, for att social
delaktighet ska upplevas. Beroende av barnens/ungdomarnas alder och mognad
samt deras funktionsnedsattning, vilken pa intet sétt & homogen, kan det finnas
begransningar i denna férmaga. | det dagliga livet ar det omgivningen som ska
skapa forutsattningar for delaktighet genom positiva attityder, tid till férberedelse,
tid i narvarandet, ratt tillfalle, begriplig information utifran var och ens
forutsattningar.

Antalet medgivanden, som foraldrarna skickade in var lagt och bortfallet darmed
stort. Det finns ett dilemma mellan principen om barnets delaktighet och principen
om barnets basta. ”Barnets bristande 0nt010gi”140, vilken Melin menar, ar att
barndomen betraktas som en livsfas full av brister som ar 6vergaende.
Perspektivet kan innebdra att barnet inte vardeséatts har och nu. Sker dessutom inte
barnets utveckling enligt norm, ses omognaden snarare &n mognaden. Barn med
kommunikationssvarigheter och intellektuella funktionsnedsattningar ar de mest
exkluderade eftersom de inte erkanns som deltagare och medbestdmmande aktorer
i kontexten."**”"Barnets rost” ses i den personliga delaktighetsdiskursen som
fristaende fran foraldrarna. Barnet ar kompetent att fatta besluta och bedéma
betydelsefulla fragor om sina liv. Detta kan innebara att barnets och foralderns
asikt om vad som &r bra for barnet, inte dverensstammer. Dock ar erkénnandet av
dem som deltagande aktorer i sina egna liv svart att uppna och sa lange barns
asikter inte ar auktoritativa behdver barn vuxna for att fa utéva sin delaktighet och
sina medborgerliga rattigheter.'*? Melin refererar till Anderson och Montgomery,
vilka menar att barns mognad i férmaga att reflektera éver sitt liv underskattas av
vuxna. De anser att barn inte exkluderar sina foraldrar fran processer kring deras
liv, eftersom barn & medvetna om sina begransningar géallande beslut, varfor de
anser sig behdva stod av vuxna. Foraldrastddet ar viktigt for barn, men foréldrar
har ocksa ett ansvar i att balansera mellan sjélvstandigheten for barnet och
sékerheten dvs. skydd och trygghet for barnet. Om foréaldrar 6verbeskyddar sina
barn kan detta komplicera barnets mojligheter till delaktighet, da tillvaron blir
obegriplig for barnet.

Alla fragor har inte blivit besvarade av alla informanter. Fragan som kan stallas ar
om detta ar ett aktivt val, att inte svara pa alla fragor, eller avsaknaden av svar
beror pa nagot annat. Nagra anledningar skulle kunna vara att fragans innehall var
oklart, ville inte svara, otydligt formulerad, tyckte att den inte var intressant,
”vagade” inte av “rddsla” for personalen och/eller foraldrars reaktioner eller kande
sig stressad. Kommunikation &r ett kontextbundet fenomen som &r komplext. En
del kontexter begriansar barns handlingsutrymme, da “’barnets rost” inte accepteras
pga. icke verbal kommunikation - d& tystas barnets rést.***Det kan ocksa vara

139 Melin, 2013

140 ibid, 2013, Wyness 2006 s 12
141 Stenhammar, 2010

12 bid, 2013

3ibid, 2013
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empowerment, att ha forstatt kanslan av egenkontroll, vilket gor att ett aktivt val
kan ske d.v.s. att vélja att inte svara.

Fem informanter har upplevelsen att de inte har haft méte med personalen for att
fa beratta hur de vill ha det pa vistelsen och sex personer kanner inte till om de har
haft mote. Saledes 45,83 % av de medverkande i undersokningen upplever att de
inte har haft mGte med personalen for att skapa forutsattningar for dem att vara
delaktiga i den insatsen som de &r beviljade. Studier inom omradet visar att det
finns asymmetri och ojamlikheter i relationerna mellan stodanvandare och olika
professioner i verksamheterna. Termen “den eviga barndomen”** beskriver
forhallandet mellan de som anser sig ha kunskapen och de som inte anses ha den,
vilket reproducerar obalans i relationen. Begreppet normaliseringsprincipen
skapar konflikt mellan frihet och konformitet om vad som anses vara normalt, da
det ar personalens uppfattning om normen som blir den raddande, eftersom de ar
barare av makten i forbindelsen. Det tycks vara personalen som bestammer i
verksamheterna, da inte barnen/ungdomarna ges moéjlighet att bli sjalvstandiga,
eftersom de upplever att de inte haft mojlighet att delge personalen hur de vill ha
det i verksamheten.'*®

Pa fragan om vem som bestammer vad personen behéver hjalp med ar det tre av
21 som anser att det ar personalen som beslutar om detta, medan 42,86 % kanner
att de sjalva ager makten att bestimma och lika manga menar att de bestammer
tillsammans med personalen. Balansen mellan omtanke, respekt, nérhet och
beroendesituation i ojamlikhet och makt &r en utmaning, pa samma satt som
mellan maktutévningen och handlingsutrymmet. Personer med intellektuella
funktionsnedsattningar kan ha svarigheter att forsta vad som hander, kan inte
beratta eller saga ifran om sina upplevelser av krankningar i ojamlikhet. For att
inte stota sig med personalen kanske stodanviandaren anvinder “’det handikappade
leendet™*®, vilket kan vara alternativet till att inte vaga visa sig krankt eller pa
annat satt asidosatt. Det kan finnas begransningar i formagan att bestamma,
eftersom personen inte har fatt alternativ som ar forstaliga eller reduktioner i det
sociala samspelet. Pedagogiska forhallningssatt kan vara ett satt att skapa
mojligheter att bestdmma, men &ven har kan finnas en obalans i maktrelationerna.
Barnets basta handlar om att vara ett subjekt, att fa uttrycka sig, att bli respekterad
i sin egen ratt, men ocksa om behov av skydd och att Gverbrygga detta
dilemma.'"’

Den sista fragan besvarades av flest informanter, endast fyra avstod fran att svara.
Femton av de tjugofem som svarade upplevde att de kunde ga ut nar de ville. Det
var sex som inte uppfattade att de hade det mandatet sjélv, utan att det var
personalen som bestamde. En tydlig och konkret delaktighetsfraga, som det inte
finns s& mycket tolkning av. “Ett samspel mellan individen och dennes sociala
och fysiska omgivning”**® & en av manga definitioner av delaktighet. Molin
menar att delaktighet kan ringas in genom att begreppsbestdmma ytterligheterna,
dvs. den minimala eller den maximala delaktigheten. F6r dem som svarat att de
sjalv upplever att de kan bestamma att fa ga ut, skulle da enligt Molin vara en
maximal delaktighet, eftersom externa och interna forutsattningar finns, subjekt

%4 Ineland m.fl., 2013

145 Mallander, 1999

46| ewin, 2011 s. 23

7 ibid, 2013

148 Gustavsson, 2004 s. 79
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och objekt dimensioner uppnas och interaktionen mellan omgivning och individ
foreligger.

Metoden med lasplatta, vilken ar for manga av barnen och ungdomarna ett
naturligt kommunikationshjalpmedel samt aktivitetsverktyg, bedémdes inte vara
nagot hinder eller intrang, enligt handledarna, forutom de tekniska problem som
forelag med uppkopplingarna, vilket fororsakade bortfall. Att ha kanslan av
kontroll, vilket barnen/ungdomarna har pa plattan, ger en tro pa den egna
formagan att na malet, i det har fallet att svara pa fragorna, ar per definition att ha
egenmakt, empowerment. Kéanslobilder som pictogrambilder, ar véalkanda for alla
dessa barn/ungdomar och handledarna uppfattade att forstaligheten av bilderna
var god, vilket skapade trygghet och tilltro till det egna handlingsutrymmet, i
situationen.

7 DISKUSSION

7.1 Resultatdiskussion

Definitionen av begreppet delaktighet &r komplex och mangdimensionerat. En rad
forskare ar dock dverens om att sammanhang, personkaraktaristiska och alder ar
delar av kontexten. Vikten av sjalvkannedom, sjalvkénsla och en medvetenhet om
sina begransningar pa grund av funktionsnedséttning, tycks vara en forutsattning
for att barnet/ungdomen pa det individuella planet ska hantera en
delaktighetssituation, men for att delaktighet ska bli en social process, forutsatts
att den sociala strukturen och relationerna &r anpassade efter personens villkor. Da
delaktigheten sker i denna struktur kan den inte reduceras till sina delar av
helheter, eftersom den ar en emergens. Delaktighet beskrivs som ett valt
engagemang i ett ssmmanhang dar de forutsattningar som personen har behov av
finns. Reflektionen blir da om personen pga. tankemassiga hinder eller kognitiva
funktionsnedsattningar har en bristande autonomi, hur kan da mojligheter till
upplevelse av delaktighet skapas for barnet/ungdomen. Forskare betonar vikten av
omgivningens skyldigheter att skapa mojligheter till inkludering eller snarare
forhindrandet av exkludering.**® Autonomin péverkar en persons motivation i en
situation och da bor stodet innebara motivationshéjande atgarder, aven om
delaktigheten &r en frivillighet. Dock finns det forskare som menar att autonoma
manniskor &r en abstraktion som enbart finns i teorin, eftersom vi alla &r beroende
av varandra.**®

Kan, med ovanstaende som premiss, fragor kring upplevd delaktighet stéllas och
besvaras. Svaren tolkas ur ett holistiskt perspektiv, da informanterna delger svaren
i forhallande till tolkningen av stéllda fragor utifran sin kontext. Av resultatet
framgar att den friga som kan tolkas som “enklast”; Kan du g ut nir du vill?”,
ar det flest barn/ungdomar som har svarat pa. De flesta upplever sig som delaktiga
i mojligheten att gd ut. Vad inbegriper d begreppet g ut” och “kan”? Ar “ga ut”
att ga utanfor dorren eller att ga ut och genomfoéra nagon aktivitet pa avstand fran
verksamheten och “kan” ar det fysiskt, emotionellt eller praktiskt. Vad ar det i sa
fall som hindrar de som upplever att de bara kan ga ut ibland eller inte alls.
Orsakerna kan vara manga, men det ar upplevelsen av delaktighet i den sociala
situationen som mats. Exempelvis kan det vara ungdomar som réker som vill ga
ut mitt i natten for att roka, personal som hindrar ndr andra aktiviteter ska

149 ¢ ex. Gustavsson, 2004
150 Eljasson, 2010

30



genomforas eller omsorgspraxisen som rader i verksamheten. Om personalen
forklarar varfor utgang inte & majlig, ar det trots detta en upplevelse av att inte
kunna ga ut. | interaktionen barn/ungdom och vuxen rader en obalans eftersom
personalen forsoker att vidmakthalla det “normala”, vilket skapar ett ambivalent
forhallande till LSS-lagstiftningens mal om delaktighet och empowerment.
Personalen maste balansera mellan att ge handlingsutrymme och maktutévning.
Delaktighet handlar inte om att dela makt, utan om att férdela den och skapa
utrymme till egenmakt.

Innebdrden i fragan ”Har du haft mote med personalen om hur du vill ha det?” ar
egentligen om barnet/ungdomen har varit med nér genomférandeplanen
upprattades eller foljdes upp, eftersom det ar i denna som éverenskommelsen sker
om hur verkstalligheten for personen ska genereras. De flesta svarade &ven pa
denna fraga, vilket tolkas som begreppet “méte” inte dr nagot abstrakt att forhalla
sig till. Dock &r det ett antal som inte vet om detta mote har skett, vilket kan
handla om otydligheter i motessituationen eller att ingen aterkoppling kring motet
genomforts. Lagre korttidsminneskapacitet ar en del av funktionsnedséttningen
och darfor kan det behdvas respons for att forstd inneborden av motet. Det kan
ocksa vara sa att foraldrar inte ansett att barnet/ungdomen ska medverka pa métet,
eftersom “’barnets rost” ar fristdende fran fordldrarna och detta kan innebéra olika
uppfattningar. Féraldern kan ocksa betvivla den personliga delaktighetsdiskursen
hos barnet, dvs. att barnet &r kompetent att bedéma och fatta beslut. Det finns
flera olika synsatt vad géller den skiljelinje som beskrivs mellan skydd

och inflytande — trygghet och delaktighet. Det finns ocksa roster som menar att de
bada perspektiven ar varandras forutsattningar.

”Vem bestimmer vad du behdver hjilp med?” ar en fraga om sjalvbestimmande
och integritet. Svaren visar upplevelsen av delaktig i 18 av de 21 svaren, antingen
bestdammer jag eller jag och personalen. Endast tre anser att det ar personalen,
utan barnets/ungdomens medverkan, som bestimmer. Empowermentprocessen
stérker individens sjalvkansla och &r en del i den livsresa som barn/ungdomar gor,
om de ges forutsattningar for att skapa sin identitet. Den omvanda reflektionen ér
att barnen och ungdomarna behéver empowerment for att skapa
handlingsutrymme i samhallsstrukturer som rader, den fulla delaktigheten i
samhallslivet, som de har rétt till enligt lagstiftningen. Det &r har som LSS-
lagstiftningen skiljer sig fran SOL. Malet for insatser enligt SOL ér att bli
oberoende av stod medan LSS:lagens mal ar att kunna forlita sig pa att man far
det personliga stod som existerar efter egna 6nskemal och villkor. Det finns inget
motsatsforhallande mellan sjalvstandighet och beroende. Avsikten &r inte att
patvinga nagon autonomi utan meningsfullt innehall som inte ar 6nskad, da ar
intentionen med LSS-lagens vérde frivillighet hotad av personalens maktposition.
Darfor kan det vara att upplevelsen av delaktighet &r precis sa stor som jag onskar
att den &r, om det ar jag tillsammans med personalen som bestimmer vad jag
behdver hjalp med - ett stdd i besluten. Integritet, frivillighet och
sjalvbestdmmande &r varden som handlar om hur stddet ska ges.

Aterkoppling till informanter och foraldrar om resultatet av studien &r viktigt,
speciellt da underlaget var begransat pga. fa samtyckesmedgivande. Detta
kommer att ske i skrift, da foraldrars koordinerande roll upptar mycket av deras
tid och energi, men de kommer givetvis att kunna kontakta via telefon eller mote
om de sa énskar.
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7.2 Metoddiskussion

Undersokningen begransades av det fa antal medgivande som inkom fran
foraldrar, varfor urvalet blev mindre &n forvantat. Av denna anledning kunde inte
materialet undersoka fragestallningar kring genusperspektiv pa delaktighet.
Avpersonifieringen gor ocksa att det inte gar att utlasa pa vilken utvecklingsniva
som informanterna befinner sig pa. Den fysiska aldern framgar, men for att
utvardera denna kvantitativa metods begrésningar, kravs information kring
informanternas utvecklingsnivaer.

De tekniska problemen med internetuppkoppling har troligen bidragit till ett visst
bortfall. Da personer med kognitiva svarigheter ar sarbara i métet med miljon och
dess krav och resurser i forhallande till individens behov, formaga och vilja'**, s&
ar det mojligt att svaren blivit andra och fler, om tekniken fungerat.

Lasplattan upplevde Pict-O-Stathandledarna var ett verktyg som
barnen/ungdomarna uppskattade att anvanda, da det ar ett valkant hjalp- och
kommunikationsmedel, samt en fritidsaktivitet, for dem. Pictogrambilder &r ett
etablerat bildsprak for informanterna. Att anvénda “tummen upp” for ja och
“tummen ner” for nej dr viktigt eftersom bra symboliseras av en ”glad gubbe” och
déligt av en “’sur gubbe”, vilket dr en “’kénslobild” som skulle kunna innebéra
hinder for barn/ungdomar med autismspektrumdiagnos, da de kan ha svart att
tolka dessa kanslotillstand.

Narvaron av Pict-O-Stathandledare fran andra verksamheter &n den egna,
upplevde handledarna att flertalet av barnen/ungdomarna uppskattade.
Upplevelsen var att informanterna kande sig viktiga” och sjalvstandiga, da ingen
annan visste vad de svarade samt att de kunde fa stéd om de dnskade kring
tekniken och fragorna. Detta bor innebéra att handledarna hade ett bemotande och
engagemang som inbjod barnen och ungdomarna till delaktighet i det
gemensamma uppdraget att besvara fragorna, samt skapade den trygghet och de
forutsattningar, utifran var och ens individbehov, som behovs i interaktionen.

Om det inte funnits tidsramar for nar undersokningen skulle vara genomférd
kunde planeringen infor datainsamlingen lagts pa ett langre tidsschema, sa att fler
ungdomar hann trdna mer innan handledarna kom ut for att genomfora
undersokningen. Detta skulle kunnat 6ka svarsfrekvensen hos de ungdomar som
var 6ver 18 ar, da en del av dessa inte ar lika frekvent i verksamheterna som andra
ungdomar. Aven informationen till foraldrarna kunde utformats pa annat stt,
exempelvis genom att visa pa forskning som gett positiv inverkan for
barn/ungdomar.

Undersokningsfragorna var en del i en enkatundersokning, vilket medforde
styrkor och svagheter i metoden. Det var totalt 15 fragor som stalldes och
undersokningens fragor var tre av dessa. 15 kan vara manga for en del informanter
medan andra kognitivt kommer in i tanken och det tekniska, varfor det blir
enklare. Om undersokningen enbart hade varit de tre fragestallningarna for
studien, hade kanske fler eller farre foréldrar gett sitt medgivande. Underlaget
kunde blivit storre eller mindre, eftersom informanterna valde bort eller svarade
pa fler fragor, nar antalet var farre. Det finns en begransning i skalan pa
svarsalternativen, vilken skulle kunna varit fler, men samtidigt hade

I Kylén, 2012

32



barnens/ungdomarnas svarsfrekvens kunna minskat da alternativen blir mindre
strukturerade.

Om deltagarantalet varit storre hade ocksa en insatsspecifik tolkning av upplevd
delaktighet varit mojlig pa korttidsvistelse och korttidstillsyn. Dock inte pa
sérskilt boende for barn eller ungdomar, eftersom hér endast bor fyra
barn/ungdomar. Avsikten med en sadan granskning kan vara att se skillnader i
verksamheter som &r fritidsverksamhet och som &r en verksamhet dar vistelsen ar
dygnsvis, mellan 1-15 dygn per manader och som mer kan upplevas som en
tillfallig bostad. Att gora en jamforelse mellan killars och tjejers upplevelse av
delaktighet, hade ocksa varit mojlig om fler informanter medverkat.

Ett alternativ till enk&tundersokningen med Pict-O-stathandledarna hade varit att
genomfora djupintervjuer med dessa. Komplexiteten i deras upplevelser borde da
framkommit tydligare.

7.3 Etikdiskussion

All forskning som ror barn &r ur etiska perspektiv problematisk da deras formaga
att bedoma risker och se konsekvenser har sina begrénsningar samt att
paverkansrisken fran omgivningen ar stor. Att barnen/ungdomarna i
undersokningen har intellektuella funktionsnedsattningar, gor dem troligen &n mer
paverkbara da de &r i beroendeforhallande pa annat satt till sin omgivning pga. sitt
behov av stdd. Barnens/ungdomarnas foréldrar, vilka i undersokningen har gett
sitt medgivande for informanternas deltagande, ar dessutom i underordnad
maktposition i forhallande till verksamhetens verkstéllighet, av myndigheten
fattade LSS-beslut, da det ar verksamheten som utfor det stod som
barnen/ungdomen och foréldrarna har ratt till enligt LSS-lagstiftningen. Det &r en
del i verkstélligheten att skapa goda, 6ppna relationer och fortroende till
foretradarna, sa att det blir tydligt att alla involverade vill barnets bésta utifran
olika roller. Foraldrarna kanner sina barn/ungdomar bést och ar en stor
kunskapsbank for verksamheten, for att mojliggora att ge det stdd som de har
behov av.

Denna forskning &r genomford av den ansvarige for verksamheten. Redan initialt
nar idéskissen utformades reflekterades 6ver bindningar och ev.
beroendeforhallande. | forhallandet foreligger risker dar det ar av vikt att som
forskare informera, synliggdra och respektera informanterna och deras foréldrar
samt att vara tydlig i rollen som forskare/verksamhetsansvarig. For att minimera
riskerna for detta strukturerades forskningen utifran dessa premisser, da
vagningarna mellan alla krav andock uppvagdes av moéjligheten att bidra med nya
kunskaper inifran en verksamhet som inte ar tillganglig for alla samt
mojligheterna att som ansvarig fér verksamheten skapa nytta av
forskningsresultat, sa att barnens/ungdomarnas livskvalité kan ges mojlighet att
Oka.

I utskick med information framgick det tydligt att det fanns en koppling i person,
men dar det evident framgick att det inte var i rollen som ansvarig for
verksamheten som forskningen genomfordes. De 6vriga formuleringarna i detta
informationsmaterial kan aven kritiskt reflekteras over, i efterhand. Det framgar
tydligt att allt deltagande &r frivilligt, men brevet avslutas med “Tack pé forhand”,
vilket skulle kunna tolkas som om det vore en sjalvklarhet, for chefen, som da
axlade forskarens roll, att foraldrar/foretradare skulle lata sina barn/ungdomar
delta i forskningen. Det ska naturligtvis &ven 6vervagas om detta var motivet till
att sa fa foraldrar/foretradare gav sitt medgivande till deltagande i
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forskningsstudien, som en motreaktion pa forvantat sjalvklart deltagande. De
dubbla rollerna kan ibland for utomstaende vara svara att skilja da jag som person
primart ar chef och verkstéllare for insatser for deras barn/ungdom. Trots
tydligheten &r detta faktum svart att undga och gar inte alltid att forbise via
rationella forklaringar kring introducerandet av nya roller i dessa etablerade
relationer. Efter att ha varit verksam som chef under drygt tre ar i dessa
verksamheter, har manga relationer etablerats med stort fortroende mellan
foraldrarna och mig, varfor de, sannolikt, har tillit till att jag inte undanhaller
nagon information eller kan ta del av resultatet pa individniva samt att sarskillnad
av rollerna rader.

Forskaren har inte aktivt deltagit i materialinsamlandet, for att ingen paverkan pa
informanterna ska ske utifran rollen som ansvarig for verksamheten. Pict-O-
Stathandledarna som genomfort detta uppdrag, ar inte personer som arbetar i
verksamheterna, varfor ingen relation arbetsgivare — arbetstagare finns, vilket
skulle kunna paverkat undersokningsresultaten fran fragestéllningarna till dessa
utifran maktforhallande chef — medarbetare.

Pict-O-Statsamordnaren &r koordinator av det insamlade materialet och den
person som vet fran vilken verksamhet som resultaten kommer, men som har
samordnat dessa till forskaren, vilken pa sa satt inte kan se kopplingen till
personalen som arbetar i respektive verksamhet, da detta ocksa skulle kunna ha
haft etiska aspekter, utifran rollen som chef/medarbetare. Pa detta sétt framgar det
inte heller hur barn/ungdomar pa respektive enhet har svarat, vilket hade varit
intressant, da det ar socialdelaktigheten som studeras och om delaktighet da kan
upplevas olika beroende av i vilken miljé som barnet/ungdomen befinner sig, men
genom koordinationen har avpersonifieringen sakerstélls.

Da rollférdelningen, som forskare respektive ansvarig for verksamheten, varit
tydlig for personalen som varit involverad i insamlandet och koordinerandet av
materialet, anses inte resultaten av undersékningen ha paverkats av den delade
rollen. Inget deltagande i insamlandet av materialet har skett av forskaren, varfor
informanterna inte kan ha paverkats i sina svar av vem som &r ansvarig for
forskning respektive verksamhet. De som kan ha paverkats ar samtyckesgivarna,
da de kan uppleva att de ar i beroendestéllning av den ansvarige for verksamheten,
men i vilken utstrdckning och om det &r i positiv eller negativ som detta kan ha
skett, ar det endast majligt att reflektera dver. Da avpersonifieringen &r sakerstalld
torde det vara positiv att deras barns/ungdomars upplevelser av delaktighet
tillmats betydelse och kan komma att ha inverkan pa verksamheten.

7.3 Vidare forskning

Stenhammar tycker att det saknas forskning om och med barn, i synnerhet barn
med funktionsnedsattningar och att mer forskningsinsatser behover goéras for att
askadliggora skillnaden mellan barnets perspektiv och de vuxnas perspektiv. Hon
menar att det finns mycket kvar att studera kring betydelsen av barns delaktighet i
beslutsprocesser, vilka barn som blir delaktiga och hur detta mojliggors.*>?
Forfattaren, liksom Mossler& Printz,** anser att det behdvs metodutveckling och
arbetssatt samt forankring och implementering av delaktighet, eftersom de menar
att det foreligger behov av att reformera perceptionen av barns kompetens och
formagor, for att belysa deras avsaknad av makt och deras status. Stenhammars
uppfattning ar att det dven kravs forskning om foréldrars roll och kring triaden
barn-foraldrar-professionella.”™*

152 Stenhammar, 2010
'53 Mossler & Printz, 2006
5 ibid, 2010
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Forfattarna Lena Almqyvist, Lilly Eriksson och Mats Granlund stéller fragan hur
viktig delaktighet ar for individen inom vissa omraden. De menar att
atgardsinriktad forskning kring delaktighet handlar om att definiera begreppet och
méatningen av densamme, men ocksa hur personer med funktionsnedsattningar ska
ges méjlighet att beddma sin upplevda delaktighet,*>> medan andra forskare
belyser problematiken med hur férmedlingen fran personer med
funktionsnedsattningars sjalvbedémda delaktighet ska kunna matas.**®

Rosmari Eliasson menar att utvarderingsforskning sjalvklart ska inbegripa

de som berdrs och att dessas &sikter ska komma till tals*>" och anser 4ven att de
flesta som forskar inom det socialaspektrat forsoker och vill gora detta for
forandring och dar kunskapen och forskningsarbetet ar medel for att paverka
praktik, forandringsarbete och social verklighet.

Molin och Gustavsson férmedlar en framtidstro pa forskningen inom
funktionshinderomradet da de beskriver perspektivet; det “tredje rummet”, dvs. ett
flerdimensionellt synsétt pa identifikationer, som ar mer &n summan av tva eller
flera identiteter. Detta synsétt ersatter det tidigare antingen-eller-tdnkandet och
istallet ges premisser att skapa flerdimensionella sjalvférvantningar.'*®

Intentionen ndr idéskissen skrevs var att underséka om det foreligger kausalitet
mellan variablerna kon och delaktighet samt om det finns skillnader i delaktighet
mellan de olika insatserna. Nar antalet samtycke, fran foraldrarna, blev begransat
blev séledes underlaget sa litet att det foreldg risk for att avpersonifieringen inte
skulle vara mojlig pa kons- och verksamhetsniva. Det hade varit mycket intressant
att fa maojlighet att pa nytt genomfora undersokningen med fler informanter, vilket
da hade skapat mojligheten att undersoka aven dessa tva aspekter. Intresset av
undersokningen har vuxit da barnen/ungdomarna talat med varandra om
medverkandet och varit stolta 6ver sitt deltagande. Detta gor att de
forhoppningsvis hade paverkat foraldrarna genom empowerment, att skapa
mojligheter till samtycke for ytterligare barn/ungdomar. Fler ungdomar far ocksa
mojlighet, genom bl.a. skolan, att anvanda lasplattan som exempelvis
kommunikationshjalpmedel. Detta skulle kunna innebér att antalet ungdomar, och
sakert pa en lagre utvecklingsniva, inom en ganska snar framtid kommer att
hantera undersékningsverktyget pa ett mer tillforlitligt satt 4n i denna studie.

8 SLUTSATSER
Utifran studiens resultat framkom att begreppet, delaktighet, ar sa komplext att det
inte blir tydligt vad som méts. Hur manga procent ar delaktighet? Det ar kanske sa
att upplevelser, t.ex. delaktighet, inte gar att mata fran ett utifran
perspektiv. Dock ar studien for begransad for att komma fram till nagra generella
slutsatser. Studien har daremot bidragit med viktiga insikter och synliggjort en rad
parametrar att ta Iardom av och ha i beaktan till fortsatt forskning. Centralt och
nytt i resultatet ar att Pict-O-Stat &r ett fruktbart instrument for att hantera
fragestallningar till barn/ungdomar med intellektuella funktionsnedséttningar.
Dock svarar studien inte pa vilken utvecklingsniva personerna behover ha for att
metoden ska vara tillforlitlig. Alder ar inte det relevanta, utan forstaelsen for

155 Almaqvist m.fl., 2012

15 ibid m.fl., 2012

37 Eljasson, 2010

158 Molin & Gustavsson, 2012, s.280
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fragestallningarna. Resultatet innebéar att mer forskning behdvs inom féltet sa att
efterlevnad av gallande lagstiftning kan fullfljas. Fragestallningarna &r om
foraldrar, personal inom skola och LSS-verksamhet &r de villiga till empowerment
och delaktighet samt om omsorgskulturen ar en del av denna problematik dvs.
mojligheterna till delaktighet. Forskningens koppling till det praktiska arbetet star
ibland Iangt ifran varandra, men denna studie ger prov pa att en mer interaktiv
forskningsansats skapar forutsattningar for att studiers resultat kan bidra till att
utveckla barns och ungdomars verksamheter, genom att forskningsprocessen
knyter samman kunskapsproduktionen, kommunicerandet av resultat med
forskningens situerade relevans for att 6ka upplevelsen av delaktighet.
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Bilaga 1
Information om kundenkat

Du far detta informationsbrev eftersom du ir foretridare/
forilder for en av vara kunder inom LSS Barn och ungdom.

Under viren kommer vi att genomfora en enkit pa
Helsingborgs stads verksamheter f6r barn och ungdom inom
LSS. Kundernas erfarenheter, tankar och 6nskemal ir en viktig
del i vart arbete med att utveckla verksamheterna ytterligare.
Undersokningen ir dessutom ett led i att ge kunderna storre
inflytande 6ver sin verksamhet och 6kad mojlighet att vara med
och péverka. Dirfor ar det angelaget att kunderna deltar i
undersokningen sé att vi far en bra bild av hur verksamheterna
fungerar och vad som kan bli bittre.

Metoden for kundundersokningen ar Pict-o-stat, ett
vilbeprovat kundenkits-verktyg. Det ir ett databaserat
frageunderlag som fortydligar fragestillningar med text, ljud
och pictogrambilder, utifran varje deltagares behov.

Undersokningen kommer att goras av utbildade Pict-o-stat-
handledare. Under véren kommer handledarna triffa kunder i
deras verksamheter for att informera om verktyget. Alla kunder
kommer dven i moijligheter att bekanta sig med systemet
innan enkiten genomfors.

Det dr du som foretradare/foralder som skriver pa
samtyckesblanketten om ungdomen ir omyndig. Samtycket ir
nodviandigt da enkiten gors i ett dataprogram diar namn, &lder
och kon registreras tillsammans med svaren. Dock ar resultaten
ar avpersonifierade sa det gir inte att hirleda vilken kund som
svarat pa vilken fraga.

Vi behover samtyckesblanketten &tersand till oss i det
frankerade och adresserade kuvertet senast den 28 februari

2014.

Om du har fragor som ror undersokningen kan du kontakta
Pict-o-stat-koordinator Jessica Samuelsson pa telefon

042-10 66 23 eller via e-post pa
jessica.samuelsson@helsingborg.se

Med vinliga halsningar

Viweca Thoresson
Verksamhetschef
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Bilaga 2

MALMO HOGSKOLA

_FAKULTETEN FOR
HALSA OCH SAMHALLE

Hej ungdomar/barn, foraldrar och foretradare i LSS-

verksamheten Barn och Ungdom, Helsingborgs stad!

Ni vet alla vem jag ar i min profession, men nu skriver jag till er i egenskap av
student pa Malmo Hogskola, dér jag hoppas skriva min c-uppsats i Habiliterings-
och Rehabiliteringsvetenskap under varen/sommaren.

Eftersom barn och ungdomars delaktighet i verksamheten, star mig valdigt varmt
om hjartat och jag har funderingar kring om det ar skillnad mellan pojkar och
flickors delaktighet, har jag valt att skriva min uppsats om detta.

Som underlag for uppsatsen avser jag att anvanda den del av var
kundundersékning som handlar om delaktighet. Det kommer alltsa inte att bli
ytterligare fragor att besvara, utan det jag 6nskar ar att fa anvanda de underlag
som kommer att framkomma i undersdokningen som gors, till min uppsats. Allt
deltagande ar naturligtvis frivilligt.

Jag kommer att aterkoppla, till er, sa snart jag ar klar, men vill inte lova nar detta
blir, eftersom mitt fokus alltid &r pa verksamheten och den uppgiften kommer i
forsta hand.

Allt material kommer att behandlas konfidentiellt. Jag inte vet vem som svarat pa
fragorna, da som Jessica beskriver, det &r Pict-O-stathandledare som genomfor
enkaterna. Nar min uppsats ar klar, kommer allt materialet att raderas.

Du som har barn under 18 ar eller ar legal foretradare for din ungdom, ber jag
om att fa samtycke till att delta i min forskning. Tack pa forhand.

Alla fragor &r det bara att hora av sig om!

Med Vanliga halsningar

Ingrid Bergh-Carlsson
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Bilaga 3

Hej fordldrar och foretridare till barn och ungdomar i verksamheten Barn
och Ungdom, LSS!

Med anledning av att det kanske finns behov av ytterligare information kring
kundenkétsundersokningen och eventuella undringar kring uppsatsskrivandet,
bjuder vi in till informationsméte, dér Jessica Samuelsson medverkar, informerar
och léter oss se pa hur fragorna ser ut i Iphaden.

Det kommer naturligtvis att finnas utrymme for andra fragor.
Vi erbjuder tvd datum f6r denna information och det gdr mycket bra att anméla sig

till vilken som passar er bést, oavsett var era barn/ungdomar eller huvudmén har
sina insatser i verksamheten.

Mandag den 24 februari 2014 kl. 18-19.30 Tyringegatan 41,
Maria tillsyn

eller

Tisdag den 25 februari 2014 kl. 18-19.30 Tellusgatan 89, Tellus

Vi bjuder pa kaffe med tilltugg och dérfor dr det mycket bra om vi vet hur manga
som kommer!

Anmdl er till den eller en av de verksamheter dir ditt barn/ungdom eller
huvudman finns.

Tellus 1 tellus1 @helsingborg.se 1077 43
Tellus 2 tellus2@helsingborg.se 1077 18
Tellusboende tellusboende@helsingborg.se 1077 19
Maria Tillsyn mariatillsyn@helsingborg.se 103571
Ladan ladan@helsingborg.se 10 78 50
Slussen slussen@helsingborg.se 107779
Vitten vatten@helsingborg.se 10 79 56

Har ni ngra ovriga frdgor gar det mycket bra att e-posta in dem innan, sé att jag
har mojlighet att eventuellt forbereda nagra svar.

Enklast; ingrid.bergh.carlsson@helsingborg,se

042-10 5529

Med Vinliga Halsningar
Ingrid!
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Bilaga 4

Samtycke enligt personuppgiftslagen (Pul) till behandling
av kinsliga personuppgifter

Jag godkdnner harmed att personuppgifter for

med personnummer

registreras i programmet Pict-0-stat ( se informations brev).

Uppgifterna som kommer registreras ar namn, fodelsear, och kén och kommer
skrivas in i programmet Pict-o-stat.

Svaren pa fragorna sparas i programmet.

Personuppgifterna kommer att anvdndas for att utveckla och forbattra
verksamheten utifran barnen/ungdomarnas perspektiv.

Ingen annan kan ldsa det som star.
Jag samtycker till att uppgifterna behandlas i enlighet med angivna andamal.
Jag godkdnner att .....namn, fodelseadr och kon sparas.

Jag godkdnner att svaren pa fragorna sparas.

Datum och
underskrift

Jag godkénner att resultatet av att den del av rapporten som handlar om delaktighet (se
bifogad info), anvinds i underlag till c-uppsats pa Malmo Hogskola.

Jag samtycker till att uppgifterna behandlas i enlighet med angivet mal.

Jag godkénner att svaren sparas sa att kon framgar.

Datum och
underskrift
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Bilaga 5

Pict-o-stat

daglig verksamhet

neh

Har du fragor ring Jessica Nilsson
042-10 66 23 eller maila
jessica.nilsson@helsingborg.se

45

Vad tycker du?

Med Pict-o-stat far du svara pa fragor
om din tillsyn eller
kortidsverksamhet.

Fragorna kan vara om du ar trygg

eller om du far vara med och
bestamma.

Pict-o-stat gor du i datorn.
Sjalv eller med nagon som hjalper
dej.

Ingen annan kan se dina svar.

Alla svar anvander vi till att gora
verksamheten battre!

Nar alla svarat kommer vi tillbaka och
pratar om resultatet.

Vi som kommer till ditt jobb heter:




Bilaga 6
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Bilaga 7
Fraga 1

Har du haft mote med personalen om hur du vill ha det?

glil) 7

e il
[ 1 1 |

[ x|

Fraga 2

Vem bestammer vad du behover hjalp med?
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