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The law from 1994, the Swedish Act concerning support and service for persons with certain
functional impairments (LSS) is an entitlement law that is meant to guarantee good living
conditions and self-determination for different groups with disabilities. However, studies have
shown that coercive measures still occur within organizations bound by the law.

The aim of this study was to examine the residential caregivers’ perspective on self-
determination. Their view of self-determination as well as their experience from works related
issues and potential conflicts regarding the concept.

We conducted eight interviews with staff from three different organizations, all working as
residential caregivers. Later, we analysed the interviews using theories regarding authority
and support; also normality and normalization. We found that the residential caregivers spoke
about a reasonable self-determination. They spoke positively about self-determination as long
as the residents didn’t make what they called “bad decisions”. The caregivers also told of
experience regarding conflicts with previous co-workers and legal guardians in their work,
especially when parents were given the role as a legal guardian. We also found that coercive
measures were used in some of the municipals, often because the caregivers were put in a

situation where they felt forced to act, trying to ensure the health of the residents.
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Forord

Vi skulle inledningsvis vilja tacka vara intervjupersoner for tiden de avsatt med oss, utan er

hade den har uppsatsen inte varit mojlig att skriva.

Vi vill &ven rikta ett stort tack till var eminente handledare Anders Ostnas som dels guidat oss
genom arbetets gang, dels motiverat till fortsatt utveckling och forbéattring av studien. Vi
onskar dig fortsatt lycka i arbetet som handledare!

Vi vill &ven tacka varandra for en fardigstalld studie utan storre konflikter.

Hjalmar Johansson & Hannes Skarin
Lund, maj 2016



1. Inledning

1.1 Problemformulering

Svensk handikappomsorg har varit foremal for stora omstruktureringar genom aren.

Lottie Giertz skriver i sin avhandling Erkannande makt och méten att normalisering och
integrering var tva begrepp som starkt forknippades med handikappomradet inom Sverige
under 1900-talets andra halft (Giertz 2012:10,11). Dessa begrepp byggde pa en expertmodell,
dar professionen styrde dver stodet och de insatser som fanns tillgangliga. Néar LSS tradde i
kraft den 1 januari 1994 transformerades denna paternalistiska modell och synen pa den
enskilde som expert dver sitt egna liv blev istéllet central (ibid:51,52). Bengt Nirje forklarar i
sin bok Normaliseringsprincipen att tanken med den nya lagstiftningen i mangt och mycket
var att motverka nedrustningen eller decentraliseringen inom handikappomsorgen genom att
ge vissa grupper rattigheter (Nirje 2003:196). En betydande skillnad var dven kravet pa
individuellt inflytande. Det skulle skydda individer fran samre vard beroende av
kommuntillhérighet samt ge individer mojligheten till vard och insatser utifran de egna
behoven (ibid:196,197).

I stod och omsorg for manniskor med funktionsnedséttningar finns idag ett stort fokus pa
brukarinflytande och sjalvbestdmmande. Lagen om stdd och service for vissa
funktionshindrade (LSS) beskriver bland annat i sina inledande paragrafer att verksamheter
som bedrivs under denna lag ska se till varje enskild individs sjalvbestdimmanderatt, bidra till
full delaktighet i samhallslivet och jamlikhet i levnadsvillkor (SFS 1993:387). LSS betonar
dven att dessa verksamheter ska bedrivas med god kvalité (ibid.), jamfort med
socialtjanstlagens skélig levnadsniva (SFS 2001:453).

Men kan den enskildes sjalvbestaimmanderatt och verksamhetens krav pa goda
levnadssvillkor alltid ga hand i hand? Barbro Lewin problematiserar sjalvbestammandet i sin
bok For din skull, fér min skull, eller for skams skull? Hon tar upp begreppet den svarfangade
viljan och beskriver att personalen ibland inte lyckas tolka eller forsta brukarens vilja (Lewin
2011:46,47). Hon menar att utmaningen for ett fungerande sjalvbestdammande ligger i
individens formaga att ta egna beslut, ramarna for sjalvbestimmandet inom organisationen
samt olika uppfattingar om vad goda levnadsvillkor egentligen &r (ibid). Lena Widerlund

beskriver att sjalvbestammandet aven kan begransas av nedsatt kognitiv formaga och



bristande forstaelse for konsekvenser (Widerlund 2007:12). Hon menar saledes att ett
sjalvbestdmmande kan skilja sig mellan olika grupper av manniskor med funktionshinder eller
grad av nedsattning. Hon menar &ven att begransningen i vissa fall kan ses som ett etiskt
dilemma, dér personalen &nda har ett ansvar for att brukaren inte skadar sig sjélv eller andra
(ibid). Lewin menar dock att det ska ga valdigt langt innan personal pa boenden forsoker
paverka de val som brukarna gor, och att brukarna har ratt till att leva ett “olampligt liv”, eller
ett liv som faller utanfor ramarna for vad personalen tycker ar en korrekt levnadsstil (Lewin
2011:53). Lewin pratar om ett hyperindividialistiskt férhallningssatt och menar att den
enskilde ska ha tolkningsforetrade i de insatser som avser mojligheten att leva som andra,
samt att kollektiva modeller och synsatt inom LSS borde vara otankbart (ibid:28,29).

Pa senare tid har det dock uppméarksammats att sadana kollektiva begransningar ager rum pa
vissa boenden. Inspektionen for vard och omsorg (IVO) genomfdérde under 2014 tillsyn av 52
boenden inom LSS. De sag da att tvangsatgarder och kollektiva begransningar var nagot som
forekom pa flera boenden. IVO menar att detta strider mot de mal som ar uppsatta i LSS och
att det ar en bekymmersam utveckling (IVO 2015:22).

Utifran ovan namnda resonemang och exempel kan man se ett dilemma for boendepersonal
att uppfylla bade verksamhetens mal om goda levnadsvillkor och méjligheten till
sjalvbestammande. Hur gor personalen i situationer dar det ar svart att tolka vad brukaren
vill? Finns det tillfallen dar individens sjalvbestdimmande leder till permanenta forsamringar i
levnadsvillkor, for de sjalva eller for andra? Utifran ovanstaende funderingar har vi intresserat
oss for att undersoka personalens syn pa sjalvbestammande och fa en bild av hur deras

verksamheter ser ut.

| den hér studien intresserar vi oss for den, inom LSS sa kallade personkrets 1. Denna grupp
beror personer med utvecklingsstérning, autism eller autismliknande tillstand (SFS
1993:387). I studien inriktar vi oss pa boenden for vuxna, da tidigare forskning primart riktat
sig mot andra malgrupper inom LSS, exempelvis barn och ungdomar eller individer fran
personkrets 2 och 3. Forskning kring sjélvbestdammande inom LSS har dven haft ett stérre
fokus pa brukarens uppfattning av begreppet. Vi ser darfor ett behov av att studera de

yrkesverksammas syn pa sjalvbestammande inom personkrets 1.



1.2 Syfte

Syftet med den har studien &r att undersoka boendepersonals perspektiv pa begreppet

sjalvbestdmmande inom LSS, personkrets 1.

1.3 Fragestallningar

Hur ser boendepersonal pa begreppet sjalvbestammande i forhallande till personkrets 1?
Vilka erfarenheter har boendepersonal av fragor som ror sjalvbestammande?

Vilka mojligheter och begrénsningar anser boendepersonal att sjalvbestammandet medfor for

de sjélva och for brukaren?

1.4 Begreppsforklaringar

| denna del definierar vi nagra av de viktigaste och mest forekommande begrepp som anvéands
i studien. Flera av de begrepp vi anvénder oss av har varierande definitioner och forklaringar,
baserat pa vilken forfattare eller forskare som tolkar dem. Vi uppmanar darfor lasaren att sétta

sig in de definitioner vi valt for ett underlattande av lasningen.

Sjalvbestammande - | FN:s konvention om réttigheter for personer med funktionsnedsattning
beskriver man sjalvbestdmmande som den individuelles oberoende och frihet att gora egna val
(Socialdepartementet 2008:29). Aven Wehmeyer & Schwartz beskriver sjalvbestimmande
som ratten att kunna ta beslut kring och styra sin livssituation efter sina egna intressen
(Wehmeyer & Schwartz 1998:4). Vi kommer i denna studie anvanda begreppet

sjalvbestammande utifran ovan namnda beskrivningar.

Personkrets 1 - En utav de tre grupper som ges stdd av LSS. Personkrets 1 utgors av

manniskor med utvecklingsstorning, autism eller autismliknande tillstand (SFS 1993:387).

Utvecklingsstord/utvecklingsstorning - Uppsala landsting definierar begreppet som ett
funktionshinder med nedséttning i intelligens och minst tva av tre foljande kapaciteter:
akademiska & sociala formagor samt praktiska fardigheter (Uppsala landsting 2014).

Personkrets 1 inom LSS riktar sitt stod till manniskor med utvecklingsstérning, autism eller



autismliknande tillstand (SFS 1993:387). | studien anvands begreppet utvecklingsstorning vid
referering till lagtext samt vid den historiska kontexten och utvecklingen inom
handikappomsorgen. Vi anvander dven utvecklingsstérd/utvecklingsstorning i de fall da vi

refererar till forfattare eller intervjupersoner som anvander sig av begreppet.

Autism & autismliknande tillstand - Den andra grupp som namns inom personkrets 1. Autism
beskrivs som en neuropsykiatrisk funktionsnedséttning eller diagnos, vilket innebar att
hjarnan inom vissa omraden fungerar nagot annorlunda. Personer med autism kan exempelvis
vara ytterst begavade inom sarskilda omraden. Manniskor med autism har ofta svart att
uttrycka egna, och forsta andra manniskors kanslor. | vissa fall kan det innebara svarigheter i
det sociala samspelet (Uppsala landsting 2014). Majoriteten av manniskor med autism har
ocksa en utvecklingstorning. Autism beskrivs ofta i graderna svar till lindrig.

Hogfungerande/lindrig autism kallas ibland for asperger eller aspergers syndrom.

LSS - Lagen om stdd och service for vissa funktionshindrade. LSS &r en réttighetslagstiftning,
vilket innebér att de som omfattas av lagen har ratt till de insatser som finns uppradade i LSS,
och kan dverklaga beslut i domstol. Verksamheter som styrs av lagen ska vara av god kvalitet,
den enskilde ska tillforsékras goda levnadsvillkor och insatser ska bygga pa den enskildes
sjalvbestdmmande (SFS:1993:387).

God man - God man tilldelas den som sjalv har svarigheter att bevaka sin rétt, forvalta sin
egendom eller sorja for sin person. God man kan da se till att individen far den hjalp och vard
den har rétt till och se 6ver ekonomi och annan egendom. Detta gors endast vid samtycke,
eller om halsotillstandet inte gér det majligt for individen att ge samtycke. Individen har
fortfarande kvar sin ratthandlingsférmaga och den gode mannens uppgift &r saledes endast att

hjélpa till med sadan som den enskilde inte klar sjalv (Autism- och Aspergerforbundet 2011).

Brukare/Klient - Det finns flera olika benamningar pa de personer som nyttjar tjanster inom
omsorgen. Aven om klient pa senare tid blivit en allt vanligare benamning ar brukare
fortfarande den offentliga definitionen. Begreppet ar lanat av danskans bruger och betyder
enligt Giertz: personer som nara och personligt berors av en kommunal verksamhet och som i

regel utnyttjar den kontinuerligt under en relativt 1ang tid (Giertz 2012:17).



2. Handikappomsorgens utveckling

Handikappomsorgen har varit foremal for flera lagandringar under 1900-talet. For att forsta
vad som sedermera utmynnade i rattighetslagstiftningen LSS &r det av vikt att satta sig in de
politiska diskussioner, men aven den samhélleliga syn pa manniskor med utvecklingsstorning

(tidigare sinnessla) som praglat seklet.

I det har avsnittet kommer vi att redogdéra for de utredningar och lagandringar som férandrat
den svenska handikappvarden. Fran de forsta insatserna inom de nationella anstalterna till
individuella interventioner med sjalv- och medbestdmmande i fokus. Slutligen kommer vi,
med nutida exempel fran brukarorganisationer och andra skrivelser, problematisera den
situation som brukare och personal verkar inom idag. Detta for att begripliggora hur olika
aktorer argumenterar i omsorgs- och vardfragor, samt det géllande politiska klimatet. Vi har
valt att ge en utforlig bakgrundsbeskrivelse. Detta eftersom vi anser att det ar av vikt att forsta
den omfattande utveckling som skett inom handikappomsorgen. Beskrivningen kan dven
underlatta for lararen att skonja eventuella motsattningar idag och forsta de ambitioner och

malsattningar som gallande lagstiftning amnar att uppna.

2.1 De forsta forandringarna

Under 1940-talet inleddes flera utredningar, primart gallande skolgang och boendeformer for
sinnessloa. Den forsta, 1941, foreslog att staten skulle ansvara for varden, som dessutom var
tankt att bedrivas pa stora centraliserade internathem (Grunewald 2008:125-127). 1dén med
internathem var vid denna tidpunkt inget nytt. Redan pa 1860-talet fanns en sarskilt anstalt for
vard av sinnessloa barn. Det var forst under denna period som samhaéllet borjade sarskilja
gruppen, som tidigare placerats i fattighus tillsammans med fysiskt handikappade, gamla och
mentalt sjuka ménniskor (Nirje 2006:24).

Konflikten lag i tva skilda synsétt: det medicinska och det pedagogiska, dar det medicinska
synsattet varit dominerande under en langre period. Man sag inte utvecklingsstorning som ett
funktionshinder utan som en sjukdom. En sjukdom som kravde vard. Ett av de tidiga
argumenten for anstalterna till de sinnessloa var saledes att de skulle raddas fran en ond och

frammande omvarld, de skulle isoleras for sin egen skull (ibid:25).
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2.2 Utbildning for sinnessloa

Utredningarna i borjan av 1940-talet mynnade ut i en lagandring. 1945 tradde lagen lag om
undervisning och vard av bildbara sinnesldsa i kraft (Grunewald 2008:128). Lagen innebar
att centralanstalter inrattades. Dessa hade som uppgift att utreda barn och ungdomar som
skolstyrelsen och barnavardsnamnden anmalt till centralanstalterna. Tvangsinskrivningar och
registering av malgruppen inférdes och handrackning skulle lamnas av polisen i de fall da

barnen inte infann sig (Grunewald 2008:129).

Efter andra vérldskriget upplevde Sverige en enorm tillvaxt, vilket medférde satsningar i
valfardssektorn, men dven en konfrontation mellan det medicinska och det pedagogiska
synséttet (Nirje 2006:25). Annu en utredning tillsattes och tre ar senare, 1949, publicerades
resultaten. Utredningen kom fram till att cirka tre procent av befolkningen (180 000 personer)
utgjordes av sinnessloa, samt att det kravdes en utbyggnad av vardplatser for malgruppen
(Grunewald 2008:130,131). Utredningen argumenterade for att varden skulle vara kostnadsfri,
vilket var en stor forandring jamfort med tidigare, da familjer sjalva betalat for vardplatserna.
Medicinstyrelsen (senare Socialstyrelsen) bifoll utredningen i stort, men menade att all vard
av sinnessloa borde centraliseras till en eller tva stora orter i lanet for att underlatta diagnostik
och behandling. Detta resulterade i att undervisningen vid skolhemmen blev avgiftsfri, medan
varden fortfarande betalades av den enskilde eller den enskildes foraldrar (Grunewald
2008:73,132).

I borjan av 1950-talet kunde institutionskritiska synsatt skonjas inom
omsorgsverksamheterna. Asikterna lag i linje med den forsta stora férandringen, genom 1954
ars lag, Lag om undervisning och vard for vissa psykiskt efterblivna, som tradde i kraft 1
januari 1955 (Grunewald 2008:151). Genombrottet kom efter flera skandaler som lackt ut
under 50-talet. Bland annat tre kvinnor i 30-arsaldern som holls kvar for tvangsarbete utan
betalning; barn utan funktionshinder som skrevs in pa hemmen tillsammans med sina syskon
for att foraldrarna inte hade rad att ta hand om barnen (Grunewald 2008:140,141). En lakare
lamnade en alarmerande redogorelse om att cirka 10% av de intagna pa en skolanstalt

egentligen inte var sinnesslda (Seeman 2006:26).
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De storsta férandringarna med den nya lagstiftningen var att landstinget nu blev huvudman,
som tidigare utredningar ocksa forslagit. Undervisning blev obligatorisk (Seeman 2006:27)
och tillsammans med varden blev den aven kostnadsfri (ibid:145).

2.3 Fortsatt isolering och anstalternas langsamma avveckling

I och med de reformer och lagédndringar som genomfordes fram till 60-talet, till viss del som
ett resultat av institutionskritiken, kom normalisering att bli ett av de 6vergripande malen
inom svensk handikappolitik (Tideman 2000:49). Initialt handlade denna normalisering om
att miljon pa institutionerna skulle bli s3 normal som majligt, med forbéattrade villkor for
malgruppen. Langt senare bedomdes daremot chanserna att skapa normala levnadsvillkor som
mycket sma inom anstalterna (ibid.). Tideman beskriver dock att idén om normalisering
bygger pa de gallande politiska implikationer, det politiska klimat som rader, och vare sig
politikerna eller de yrkesverksamma var vid denna tid beredda att ge upp idén om institutioner
och anstalter (Tideman 2000:49.50).

I samband med att undervisningen gjordes obligatorisk utvecklades, och inrattades flera
sérskoleinternat i Sverige och foraldrar till utvecklingsstérda borjade att organisera sig. 1956
gick olika konstellationer av lokalféreningar samman i riksorganisationen: Riksforbundet for
utvecklingsstorda barn, FUB (Nirje 2006:26,27). Forbundet, som &ven engagerat foraldrar
fran de hogre samhéllsskikten, anordnade aktiviteter for de utvecklingsstorda och drev fragor
om behovet av sysselsattning och undervisning for den grupp som vid tiden bendmndes som
obildbara (ibid.). Skolplikten innebar &ven att platserna pa sarskoleinternaten inte rackte till,
och man markte att elever som bodde hemma och gick i skolan pa sina hemorter inte led av
det, samt att deras sociala kompetens utvecklades (ibid:28). Den positiva synen pa
undervisning i hemstaderna jamfort med anstalterna grundade sig dock framst pa ekonomiska
parametrar. Det var inte bara praktiskt, utan &ven billigare. Ideologiska faktorer som

integrering och normalisering kom forst till uttryck i slutet av decenniet (Nirje 2006:28).

1968 tradde sa en ny lag i kraft. Omsorgslagen prioriterade for forsta gangen 6ppna
omsorgsalternativ fore anstalter, dar hemmavard, 6ppna elevhem och rétt till daglig
verksamhet var nyckelord (Grunewald 2008:162). Omsorg var aven ett nytt begrepp som
skulle tacka in bade vard- och undervisningsbehovet. Riksdagen var enig i de forslag som
utredningen - Omsorgsbeténkandet - la fram, men ansag aven att lagen borde innehalla ratten
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till skyddat arbete (Grunewald 2008:162,163). En annan viktig andring i lagen var att vuxna
utvecklingsstorda inte langre kunde tas in pa psykiatriska sjukhus endast for sin
utvecklingsstorning. Det kravdes nu dven en psykisk sjukdom i tillagg (ibid:203).

Nu borjade synen pa funktionsnedsattning, att problemen lag hos individen, sakta men sékert
andras. Under 60- och 70-talet skedde saledes en forandring dar man istallet fokuserade pa de
problem som vardutformningen foranledde for méanniskor med funktionsnedsattningar
(Widerlund 2007:4) Malet med reformen var att alla med fysiska funktionshinder skulle
kunna leva sina liv i vanliga lagenheter. Detta ledde till att vissa handikappanpassade
lagenheter byggdes med larm knutna till en personallokal. Emellertid kunde de boende inte
paverka vilka manniskor som utférde hjalpen, och den hjélp som erbjods var ytterst begransad
(Jacobson 2000:30,31). Enligt Jacobson ledde reformen saledes till en annan form av

isolering, trots de goda intentionerna (ibid:32,33)

2.4 Normalisering, integrering och LSS

Under 1980-talet vidareutvecklades sa smaningom normaliserings- och integreringsprincipen.
Nu la man ytterligare fokus pa vilka samhélleliga férandringar som kunde genomforas for att
integrera individen i samhallen, snarare &n tvart om. Tanken var inte att de funktionshindrade
skulle bli "normala”, utan att livsvillkoren for gruppen skulle bli sa normala som méjligt
(Nirje 2006:192,193). Utvecklingsstorda skulle betraktas som fullvérdiga medborgare och
fokus borjade laggas pa likheter, snarare an olikheter (Widerlund 2007:40,41). Tankarna
mynnade ut i en lagandring. Lag (1985:568) om sarskilda omsorger om psykiskt
utvecklingsstorda m. fl. uttryckte att integrering skulle ske inom arbete, undervisning och
boende. Insatserna blev frivilliga, och den enskilde eller den enskildes foretrddare kunde
ansOka om dessa (ibid:41). I lagens mal stod det klart och tydligt att verksamheterna skulle
bygga pa respekt for malgruppens sjalvbestammanderatt och integritet (SFS:1985:568). Trots
att en sadan rattighetslagstiftning vid tiden kunde ses som revolutionerande mottes
lagandringen av massiv kritik, framst da mer an héalften av de barn och ungdomar med andra
funktionshinder an autism och utvecklingsstérning stélldes utanfér lagen (Grunewald
2008:171).

I slutet av 80-talet tillsatte regeringen en ny utredning. Malet med utredningen var att skapa
”Ett samhalle for alla”, och flera forslag syftade till att 6ka tillgangligheten inom olika

13



samhéallsomraden for personer med funktionshinder (SOU 1992:52). Utredningen beskrev att
flera grupper med funktionsnedséattningar upplevde stora brister géallande tillgangligheten till
bostéader, arbete och allménna kommunikationer. Det konstaterades dven att det fanns stora
skillnader mellan funktionshindrade och andra grupper gallande sjalvbestimmande (ibid.).
Utredningen forslog en ny lag: lag om stod och service till vissa funktionshindrade-LSS.
Lagen blev ett stort genombrott for de funktionshindrades rattigheter nér den tradde i kraft 1
januari 1994 (Grunewald 2008:191; Jacobson 2000:35,36). Nu utvidgades personkretsen till
att omfatta manniskor med andra, stora och varaktiga, fysiska eller psykiska funktionshinder
som uppenbart inte beror pa normalt aldrande (SFS:1993:387). Gallande individens
sjalvbestammande star det, till skillnad fran i lagen fran 1985, att verksamheterna ska vara av
god kvalitet och individerna ska ges inflytande och medbestammande dver de insatser som

ges. Aven att lagen ska ge brukarna full delaktighet i samhallslivet (ibid).

2.5 Utmaningar, debatt och nutid

Nar kommunerna 6vertog ansvaret fran landstingen under 1990-talet borjade de stora
institutionerna avvecklas och utbyggnaden av gruppbostader for utvecklingsstorda satte igang
(Widerlund 2007:41,42). Omstruktureringen blev omdiskuterad, bland annat for att svenska
kommunfdérbundet forsokte motarbeta lagen, som de menade var for resurskravande. Detta
ledde bland annat till dréjsmal i utférandet av insatser som beviljats (Grunewald
2008:193,194). Riksdagen inforde sanktioner, bland annat mojligheten att botfalla kommuner

som inte foljde lagstiftningen, men problematiken kvarstar an idag (ibid.)

Flera forskare och brukarorganisationer &r Kkritiska till bland annat besparingskrav och
allménna rekommendationer till forsakringskassor om assistansersattning. De menar att dessa
inte ar forenliga med rattighetslagstiftningen som ska bygga pa individens behov och
sjalvbestimmande (Grunewald 2008:194; Jacobson 2000:45,46). Jacobson beskriver bland
annat hur forsékringskassan hade utlyst en tavling, dar den medarbetare som sparade mest
pengar at kassan under en viss period vann en utlandsresa (Jacobson 2000:45).

Ett nutida exempel beskrivs av Féreningen JAG, Jamlikhet Assistans Gemenskap, som arbetar
med politisk paverkan for att forsvara ratten till assistans for funktionsnedsattningar. 1 en
artikel fran april, 2016 belyser de hur forsakringskassan inte tanker betala ut

assistansersattning for rakningar som kommer in for sent (Assistanskoll.se 2016).
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Organisationen menar att det skulle kunna medfora att enskilda med dygnet-runtassistans blir

aterbetalningsskyldiga for belopp pa hundratusentals kronor.

2.6 Sammanfattning

Utvecklingen inom svensk handikappomsorg har gatt fran paternalism och isolering till
inkludering och verksamheter som bygger pa den enskildes sjalvbestammande. De stora,
centraliserade institutionerna dar flera utvecklingsstorda levde delar av, eller hela sina liv har
ersatts av gruppboenden och personlig assistans. Detta for att funktionshindrade ska kunna
leva ett liv som andra. Flera lagédndringar under 1900-talet har lett till att funktionshindrade
idag sjalva bestammer om, och far soka insatser. Denna rattighetslagstiftning motarbetades
initialt av kommuner som menade att den var for resurskravande. Under senare ar har dven
forskare och organisationer slagit larm om forhallanden som skulle kunna underminera de

rattigheter som lagstiftningen ger malgrupperna.

3. Orientering av kunskapslaget

I propositionen till vad som senare antogs som Lagen om stdd och service till vissa
funktionshindrade beskriver man handikappolitiken som en demokratifraga. Man betonar har
alla manniskors lika varde och rétt till sjdlvbestdmmande (Regeringen 1999/2000:79:24). Men
vad ar egentligen sjalvbestammande? Vi kommer i denna del presentera tidigare forskning

och artiklar som belyser sjalvbestammande i praktiken och som begrepp.

3.1 Ett internationellt perspektiv

Bengt Nirje skrev redan 1969 om det som kallas normaliseringsprincipen. Han beskrev da
principen som “att man for de utvecklingsstorda gor tillgangliga de vardagsmonster och
livsvillkor som ligger sa nara samhéllets gangse som mojligt” (Nirje 2003:15). Forfattaren
betonade dven att detta skulle galla alla, oavsett grad av utvecklingsstérning och vart och hur
man bodde. Nirje skrev nagra ar senare dven att en av normalitetsprincipens viktigaste
standpunkter ar att handikappade manniskor ska fa den respekt som alla manniskor har ratt
till, och att deras val och 6nskemal i storsta mojliga utstrackning ska beaktas i insatser som
ror dem (Nirje 2003:127).
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Wehmeyer & Schwartz tar upp Bengt Nirjes ovan ndmnda resonemang, men beskriver att det
vid den tidpunkten inte fick nagot gehor hos allmanheten (Wehmeyer & Schwartz 1998:4).
Forfattarna menar att en svarighet for manniskor med omfattande funktionshinder att uppna
sjalvbestdmmande, ar kvarlevande stereotyper om att de inte kan, eller borde vara
sjalvbestdmmande (ibid.). Wehmeyer & Schwartz beskriver sjalvbestimmande som att varje
individ ska fa styra sitt liv och ta beslut som paverkar sin livssituation utan paverkan och
ingripanden av andra (ibid.). Komponenter for att uppna detta ar; Autonomi — att man handlar
individuellt utifran egna intressen utan paverkan fran andra, Sjéalvreglering — att man kan
uppskatta och utvardera sin egen formaga utifran olika situationer, Psykologisk empowerment
— en tro pa sin egna kapacitet att paverka sin omgivning, och Sjalvinsikt — att ha kunskap om
sina styrkor och brister for att kunna uppna sina mal [kursivering; egen 6versattning]
(Wehmeyer & Schwartz 1998:5).

Michael L. Wehmeyer skriver - i en artikel som fokuserar pa manniskor med stora
funktionshinder - att det finns en rad missforstand gallande sjalvbestaimmande. Forfattaren
beskriver att sjalvbestammande inte ska ses som att individen ska ha full kontroll 6ver alla
beslut, och kunna vara helt sjalvstandig (Wehmeyer 1998:10,11). Forfattaren menar istéllet att
fokus bor ligga pa att maximera den funktionsnedsattes mojlighet att fa styra sitt liv, géra
egna val och vara en del av samhéllet. Att stora funktionshinder medfor svarigheter att gora
vissa saker kan ses som uppenbart, men sjalvbestammandet behéver med detta inte begransas

om individen kan fa det stod och den hjalp denne behéver (Wehmeyer 1998:14).

3.2 Ett svenskt kontext

Lottie Giertz (2012) studerar i sin avhandling, Erkdnnande, makt och méten, mojligheter och
hinder for sjalvbestdmmande inom LSS. Hon kan i sin undersékning se tydliga skillnader i
sjalvbestammande och inflytande mellan olika insatser beroende pa funktionshinder (Giertz
2012:211). Giertz menar att brukarens mojlighet till sjalvbestdammande okar om
funktionsnedsattningen inte paverkar de kognitiva formagorna. Sjalvbestammandet for
personer vars kognitiva formaga ar nedsatt riskerar istallet att utsattas for andras godtycke.
Detta kan exempelvis bero pa att dessa personers férmaga att ta egna initiativ eller fora sin
egen talan &r begransad (ibid:27).

Giertz tar upp tre olika positioner hos, och gentemot brukare i forhallande till

sjalvbestdmmande. Den forsta, vilken kan ses som den ideala formen av sjalvbestdmmande, &r

16



rattighetssubjekt. Brukaren &r da medveten om, och héavdar sin rétt till sjalvbestimmande och
att styra sitt eget liv. Giertz studie visar dock endast ett fatal som beskriver sig, eller beskrivs
som réttighetssubjekt, och dessa brukare i regel endast har fysiska funktionsnedséttningar
(Giertz 2012:217). Den andra formen — omsorgssubjekt — betonar ocksa brukaren som en egen
individ med rétt till inflytande och sjalvbestimmande éver det denne har mojlighet till. Dessa
brukare har ofta ett storre omsorgsbehov och behéver mer fysiskt saval som kognitivt stod.
Med synen att det individuella stodet och omsorgen moéjliggor autonomi for brukaren, sa kan
man skilja pa beroendet och oberoendet (ibid:218). Omsorgsobjekt ar den sista formen.
Brukaren har da ofta svart att uttrycka sin egen vilja och riskerar darfor att bemotas som ett
objekt dar beslut tas utifran vad andra anser ar bast for denne. Giertz beskriver det som en
form av svart motarbetad makt som doljs utav omsorg och valvilja (ibid.).

Lena Widerlund undersoker i sin licentiatuppsats, utifran personal och gode mans perspektiv,
hur sjalvbestammande tar sig i form pa ett gruppboende inom LSS. Widerlund beskriver att
sjalvbestdmmande kan ses som en grundldggande demokratisk rattighet. Med
sjalvbestammande kan man sjalv sétta upp sina egna mal, ta vara pa sina rattigheter och ta
sina egna beslut (Widerlund 2007:10). Forfattaren tar vidare upp att med en
utvecklingsstorning sa kan detta vara svart att gora utan stod och hjalp, och att
sjalvbestammande dven kan vara att 6verlata beslut till nagon annan. Detta okar a andra sidan
risken for att sddan makt missbrukas. Om en brukare inte kan uttrycka sig verbalt sa kan det
aven vara svart att bekréafta vad denne vill (ibid:11).

Att kunna vélja och bestamma sjalv kraver i viss man kunskap och medvetenhet om vilka
alternativ som finns att vélja mellan och vad som &r genomférbart (Widerlund 2007:12). Om
en brukare har kognitiva nedsattningar sa kraver det att personalen har kunskap om
problematiken och hur man kan beméta den. Personalen har da ett ansvar att presentera nya
erfarenheter och kunskap for att 6ka brukarens mojligheter till sjalvbestdmmande

(ibid.). Med dagens handikappolitik sa ska personalen inte ha den vardande och beskyddande
roll som tidigare var central. Personalen ska istéllet vara en resurs och ha en végledande roll
for brukaren (ibid:86). For att mojliggora detta stod kréavs det att personalen kan forsta vad
brukaren vill och hur denne kommunicerar. Detta innebar dven att personalen maste kunna
anpassa sin kommunikation efter brukarnas formaga (ibid.). Widerlund menar att det &r
vasentligt att personalen & medveten om sin roll gentemot brukaren. Detta for att inte riskera

att istallet utforma sin roll efter egna uppfattningar (ibid.).
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Socialstyrelsen (2003) har publicerat en 6versikt av socialtjanstens olika verksamheter dér
man tar upp brukarinflytande i forhallande till olika insatser inom LSS. | denna éversikt
forklarar man att personlig assistans enligt LSS &r den insats inom socialtjansten som ger
brukaren storst inflytande 6ver sin vardag (Socialstyrelsen 2003:252). Nar det kommer till
insats i form av gruppbostad sa skriver socialstyrelsen att det fortfarande forkommer manga
brister och begréansningar i brukarens inflytande 6ver sin vardag (ibid:253). Socialstyrelsen tar
aven upp att det forkommer att brukare behandlas som "féremal” (ibid.), som kan liknas med
det Giertz (2012:218) benamner som omsorgsobjekt. Man skriver dven att malen for
sjalvbestammande enligt handikappreformen inte ar uppnadda (Socialstyrelsen 2003:253).
Socialstyrelsen skriver ocksa i en av sina handbdcker for handlaggning att for manniskor med
stora funktionsnedséttningar ar det sarskilt viktigt att ha sjalvbestammande i atanke. Det
staller stora krav pa de manniskor som jobbar med en individ med omfattande
funktionshinder att skapa forutsattningar fér brukarens sjalvbestimmande (Socialstyrelsen
2007:22).

Socialstyrelsen publicerade 2016 en lagesrapport om insatser och stdd till personer med
funktionsnedséattning. Man beskriver dar att det fortfarande i stor utstrackning férekommer
begransnings- och tvangsatgarder inom LSS-verksamheter - inte minst pa boenden for vuxna
(Socialstyrelsen 2016:52). Enligt en enk&tundersdkning, riktad till verksamhetschefer i landet,
handlar atgarderna framst om inlasning av mat och pengar, sanggrindar och
behovsmedicinering. Socialstyrelsen menar att det ar en bekymmersam utveckling, i vilken
man kan se vissa liknelser med den institutionalisering som man forsokt motverka genom
LSS. Undersokningen visade ocksa att det finns en osakerhet kring vad som faktiskt ar en

begransningsatgérd, men att det & nagot som diskuteras allt mer pa arbetsplatsen idag (ibid.).

3.3 Sammanfattning

Utifran lagtexten ar ratten till sjalvbestammande tydligt formulerad. Det visar sig heller ingen
storre debatt om definitionen av begreppet. Tidigare studier pekar dock pa svarigheter med att
fullt ut tillgodose sjalvbestdammande for ménniskor med funktionshinder. Inte minst for de
som har kognitiva nedsattningar. For denna malgrupp staller det stora krav pa manniskorna
runt omkring att skapa mojligheter och forutsattningar for att individens sjalvbestdammande

ska vara majligt. Socialstyrelsen menar att det pa gruppboenden inom LSS idag fortfarande
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finns kvar vissa inslag som paminner om datidens institutioner. Daremot ar detta ett &mne

som det talas mer om idag.

4. Teori

For att kunna analysera den empiri som vi fatt fran vara intervjuer har vi valt att anvanda oss
av Grete Marie Skaus teorier om makt och hjalp. Vi kommer &ven att komplettera Skaus
teorier med Bengt Nirjes och Kerstin Svenssons (red.) arbeten om normalitet och
normalisering, da dessa ligger i linje med mycket av det arbete som utfors inom svensk

handikappomsorg.

4.1 Makt & Hijalp

Begreppet makt har ofta en lite obehaglig klang, och manga yrkesverksamma vill sallan
sammankoppla sitt arbete med just maktutévning. Ordet kan fa en sérskilt obehaglig klang i
kombination med ord som maktmissbruk och maktkamp. Samtidigt kan dessa ord, enligt
Skau, visa pa anvandningen av, eller fordelningen av makt (Skau 2007:36).

Skau definierar makt som majligheten att fa sin vilja igenom i en social relation, &ven i en
handelse av motstand (Skau 2007:35). En vanlig konflikt kan ligga i att parterna,
professionella och brukare, har olika mal med interaktionen och vad som maste till for att
uppnas. Vidare definierar Skau hjalp som handlingar som syftar till att en eller flera
manniskor ska na fram till en forbattring av sin halsa och/eller livssituation, eventuellt till att

en forsamring ska forhindras eller fordréjas (ibid:39).

Skau beskriver ett méte mellan brukare och organisationer som mer &n en handelse. Det ar
istallet en process som genomgar olika stadier och drivs framat av en rad 6ppna och dolda
konflikter: mellan tvang och frihet, makt och maktloshet, hjalp och skada, jamlikhet och
ojamlikhet och mellan system och individ. Konflikterna upplevs bade av brukare och
professionella, och bada utvecklar olika strategier for att hantera dem (Skau 2007:16). For att
kunna genomfora ett bra forandringsarbete maste de professionella saledes sjalva befinna sig i
utveckling samt ha ett intresse av att lara sig av sina erfarenheter. For att det ska vara mojligt
kravs tid till reflektion och bearbetning. Olika former av handledning och mdéjligheten att
utbyta erfarenheter med kollegor beskrivs som centrala for de professionella (ibid:18).
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4.2 Makt pa olika nivaer

Skau beskriver makt pa tva olika nivaer och kallas dessa for system- och personniva.
Systemnivan omfattar en organisations helhet. Maktmedel, ekonomiska resurser,
vardegrunder, normer och regler. Nivan utgor ramarna for det som sker i motet pa personniva
mellan brukare och professionella (Skau 2007:73). Hon beskriver tva olika former av system.
Det forsta ar oppet, dar de enskilda professionella sjalva far utforma sitt arbete. Ett sadant
system beskrivs som ypperligt, forutsatt att de yrkesverksamma ar kompetenta, etiskt
medvetna och mogna (ibid). Det andra systemet beskrivs som slutet, strikt reglerat och
kontrollerande. Ett sadant system begransar de yrkesverksammas utrymme for egna beslut.
Handlingsutrymmet varierar utifran vilken befattning man har, men den enskilde bar alltid ett
personligt ansvar for hur hen utévar sina tolkningar inom verksamheten (ibid:74)
Personnivan innebar den samlade potential - manskliga och fackméssiga - som en
professionell kan anvanda sig av i sina interaktioner med brukare. Med andra ord deras
forhallningssatt, personliga kompetens, handlingskraft och inlevelseformaga. Kapaciteten kan

variera fran hjalpare till hjalpare och 6ver tiden i den enskilda hjalparens fall (ibid).

Skau beskriver att dessa system ger upphov till fyra olika rum som i sin tur bygger pa olika
nivaer av hierarkiskt- alternativt jamlikhetsordningar; grad av system- eller personniva (Skau
2007:75). Hon beskriver Oasen som den raddande angeln - ett rum som k&nnetecknas av
bristande 6verenskommelse mellan system- och personniva. De yrkesverksamma &r
jamlikhetsorienterade individer i ett hierarkiskt system, exempelvis en mansklig vardare pa
auktoritara tvangsinstitutioner (ibid.).

Véaxthuset - den goda hjalparen beskrivs som ett rum som representerar vélfardens ideal. |
detta rum rader en 6verenskommelse mellan system- och personniva dar bada nivaerna
beskrivs som jamlikhetsorienterade. Organisationer i Véxthuset bygger pa frivilliga och/eller
forebyggande insatser, dar interaktionerna mellan brukare och professionella styrs av olika
hjalpaspekter. Forhallandena praglas av respekt och tillit och de yrkesverksamma upplevs
som goda hjélpare i en miljo som saknar inslag av vald (lbid:76).

Det tredje rummet kallas for Tvangskammaren - torteraren - ett rum som beskriver
fortryckande system. Aven har rader det en 6verenskommelse mellan system- och personniva,
men de &r hierarkiskt orienterade, makt- och kontrollaspekten dominerar och &ar det mest
ké&nnbara draget i interaktionerna (ibid.).

Skau ben&dmner det sista rummet som Morkrummet - maktmissbrukaren dar professionella
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framh&ver makt- och kontrollaspekten i métet med brukare. Brukarna sjalva stélls infor en
motsattning mellan en systemniva som betonar manniskors lika vérde och en personniva dar
de professionella betonar makt och kontroll. Har finner vi maktmissbrukare som bedriver ett
personligt fortryck gentemot brukare. Rummet &r oasens motsats och de professionella
utnyttjar sin stallning och behandlar sina brukare pa forodmjukande satt (Skau

2007:76). Dessa rum, vaxthuset, morkrummet, tvangskammaren och oasen beskriver dock
ytterligheter och kan bara delvis forklara en organisations struktur. Att strikt bendmna
verksamheter utifran dessa rum hade darfor inte varit mojligt. Vaxthuset beskriver dock
valfardens ideal (ibid) och utifran teorin kan man tydliggora den historiska utveckling som
Giertz beskriver (Giertz 2012:10,11;51,52). Vi aterkommer i avsnitt 7.2 Analys, till nagra av
de rum som Skau beskriver, samt hennes tva nivaer av makt och kopplar dessa till

intervjupersonernas utsagor.

4.3 Makt och krankningar

Makt kan anvandas for att hjalpa, men det kan aven anvandas for att skada. Att hjalpa nagon i
ett professionellt sammanhang kan innebéra att man forandrar forhallandena for en person sa
att det gynnar individens vaxande och utveckling utifran forutsattningarna, och om mojligt sa
att det aven sker utifran individens premisser. Makt och hjalp kan saledes ses som tva viktiga,
hopflatade dimensioner. Det krévs en viss makt for att kunna hjalpa, samtidigt som
maktutdvande ofta star i motsattning till hjalpfunktionen (Skau 2007:78,79). Ett problem med
hjalp som Skau tar upp ar konflikter i erfarenhetskompetens, déar bland annat féraldrar och
professionella kan ha olika asikter kring vilka insatser som ar bast for brukaren (Skau
2007:54,55). Konflikten kan leda till maktkamper, 6ppna och dolda konflikter som i sin tur
paverkar brukarna (ibid.).

Skau beskriver aktiva och passiva former av krankningar. Den passiva formen av krankning
ké&nnetecknas av avsaknaden av en handling. Det kan vara omsorgssvikt, vanskotsel och
underlatenhet som leder till att en manniskas grundlaggande fysiska eller psykiska behov inte
tillgodoses. Den aktiva krankningen har en mottagare som ar avsedd som mal for

krankningen, vare sig de ar fysiska eller verbala (Skau 2007:103,104)

Skau fragar sig om det ar en krankning att tvinga nagon att tvatta sig, att ata, att ga till sangs
(Skau 2007:109). Detta star i viss man i motsattning till de passivt fysiska krankningar som vi
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namnt ovan. Och dilemmat som kan uppsta i liknande sammanhang kommer vi att aterge i 7.1

Resultat och 7.2 Analys.

4.4 Normalitet och normalisering

Kerstin Svensson skriver att normalitet kan definieras olika inom olika vetenskaper. Den
sociologiska tolkningen av normalitet kan beskrivas som “kollektiva forvantningar pa vad
som &r kulturellt 6nskvart.” (Svensson 2007:18). Normalitet forknippas med normer och
regler som kan vara bade formella (ex. lagar) eller outtalade, vilket gér dem mer eller mindre
svara att uppfatta for den som inte vet om dem (ibid.). I alla sammanhang finns det normer,
och det finns alltid de som avviker fran dessa (ibid:19). Svensson beskriver ocksa att vad som
klassas som normalt forandras 6ver tid, och sa gor darfor dven socialt arbete (ibid:17). Anna
Meeuwisse beskriver att det nuvarande normalitetsbegreppet kan ses ha uppkommit i
samband med att statistiken utvecklades mellan 1700- och 1800-talet, da man kunde
undersdka hur den genomsnittliga medborgaren var och gjorde. (Meuwisse 2007:36).
Forfattaren beskriver att funktionsnedsattning, innan detta, kunde relateras till onda andar
snarare an avvikande fran den genomsnittliga méanniskan (Meeuwisse 2007:37). Anders
Ostnis beskriver att normaliteten byggs upp efter vad som i samhallet anses vara vardefullt.
Dessa varden far man med sig genom en livslang inlarningsprocess, dar man av olika aktorer
paverkas till att anta olika, inom samhéllet accepterade roller. Avviker man fran normen sa

riskerar man att ses som onormal (Ostnas, 2007:66,67).

Socialt arbete ar en normaliseringspraktik i den man att den ofta bottnar i viljan att bista de
som inte har tillgang till det som betraktas som normalt, vilket kan rora saval materiella saker
som varderingar och beteende (Svensson 2007:31). Normer inom socialt arbete paverkas av
lagstiftning, organisationen och socialarbetaren sjalv. Hur hjalpen ser ut kan ocksa variera
beroende pa tid och kontext. Jobbar man tillsammans, sida vid sida med brukaren, eller ar
man experten som séger hur och vad man ska gora? (Svensson 2007:21). Meeuwisse
beskriver att kategorisering ar en central del inom socialt arbete, dar man skiljer pa normal-
onormal, skotsam-missanpassad och sa vidare (Meeuwisse 2007:35). Ett dilemma som ofta
uppstar i socialt arbete ar att de som behdver hjalp lases fast i underordnade positioner av dem

som vill hjalpa, vilket kan skapa maktloshet och utanforskap (ibid:41).
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Bengt Nirje tog, som beskrivet i avsnittet tidigare forskning, fram det han kallade for
normaliseringsprincipen. Denna betonar att personer med utvecklingsstorning ska fa leva
efter normala levnadsmonster, som alla andra. (Nirje 2003:91). Nirje lyfter missuppfattningen
om att normaliseringsprincipen avser att gora utvecklingsstérda manniskor sa normala som
mojligt, och att det har att géra med normalitet (ibid:152). Nirje fortydligar att normalisering
inte handlar om att patvinga individer normer eller géra dem normala. Det handlar istallet om
att mojliggora livsvillkor som liknar 6vriga medborgares, individuell valfrihet och acceptans i
samhallet. Normalitetsprincipen menar att “personer med utvecklingsstorning bor fa tillgang
till de vardagsmonster och fa uppleva de livsvillkor som anses goda och som galler i deras
kulturer.” (ibid:92). Nirje bryter ner ett normalt levnadsmonster till atta bestandsdelar. Man
ska ha majlighet till en normal dygnsrytm, veckorytm, arsrytm, livscykel och
sjalvbestammanderatt. Man ska dven ha tillgang till de normala sexuella ménstren i sin kultur,
de normala ekonomiska monstren i sitt land och de normala miljokraven i sitt samhalle
(ibid:91) Denna normaliseringsprocess, menar Nirje, kan ge mojligheter till social integration
och sjalvstandighet. Att manniskor ar mer eller mindre beroende av hjalp pa olika sétt betyder

inte att de inte kan uppna sjalvstandighet och normala levnadsvillkor (ibid:119)

5. Metod

Vi kommer i denna del redog6ra for den metod vi anvant och hur urvalsprocessen har sett ut.
Vi kommer &ven beskriva hur bearbetning och analys av det insamlade materialet har sett ut,

samt diskutera studiens tillforlitlighet och etiska 6vervdganden.

5.1 Metodval

Alan Bryman beskriver den kvalitativa metoden som ett sétt att undersdka hur saker och ting
uppfattas och upplevs, snarare &n hur de ar (Bryman 2008:340). Vi ar i denna uppsats
intresserade av att undersoka hur personal pa LSS-boenden sjalva uppfattar och tolkar
sjalvbestammande inom sin verksamhet och har saledes anvént oss av en kvalitativ metod for
detta. Vi ville att undersokningspersonerna skulle kunna tala fritt utifran amnet, men vi ville
aven ha mojlighet att stalla foljdfragor. Utifran dessa kriterier passade semistrukturerade,
kvalitativa intervjuer oss bast for var insamling av empiri. Bryman beskriver den
semistrukturerade intervjumetoden som ett satt att ge intervjupersonen stor frihet att utforma
svaren, men att som intervjuare dnda kunna styra intervjun utifran amnet och intresseomradet

(ibid:415). Vidare &r en fordel med kvalitativa intervjuer att man kan anpassa sina fragor och
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ordningen pa dessa utifran hur varje enskild intervju fortloper (Eriksson-Zetterquist & Ahrne
2015:38). Nar vi i en intervju till exempel fick ett svar som vi ville férdjupa oss ytterligare i,
eller som 6verlappade med ett annat tema, kunde vi genom denna intervjuform enklare franga
var intervjuguide. Detta var alltsa att féredra framfor exempelvis en strukturerad intervju,
tillhérande den kvantitativa metoden som mer ser till att ha standardiserade fragor for att fa
jamforbara svar (Bryman 2008:202). En strukturerad intervju ger heller ingen mojlighet att
anpassa fragorna utifran hur intervjun fortloper. Det ar dock viktigt att vara medveten om
begransningarna i semistrukturerade intervjuer. Eriksson-Zetterquist & Ahrne tar upp att
intervjupersonens utsagor kan komma att paverkas av sociala faktorer, eller egna agendor
under intervjun. Detta kan exempelvis vara att intervjupersonen svarar utifran vad hen tror att
intervjuaren vill hora (Eriksson-Zetterquist & Ahrne 2015:54). Bryman namner att det dven
kan uppsta problem och konflikter om forskaren saknar ett flexibelt forhallningssatt under
intervjuerna. Darfor ar det av sarskild vikt att vara lyhord, men dven att vara beredd pa att

omformulera fragor och reda ut motsagelser (Bryman 2008:430).

For att i storsta mojliga utstrackning fa med det som intervjupersonerna beréattade sa
tillfragades dessa om tillatelse att spela in intervjun. Bryman beskriver att inspelning av
intervjuer gor att forskaren inte behdver anteckna i samma utstrackning och kan darfor lagga
mer fokus pa sjalva samtalet. Vidare kan man i efterhand aven lyssna mer noggrant pa, inte
bara vad som sdgs, utan hur det sdgs (Bryman 2008:428). En nackdel med att anvénda
inspelningsutrustning kan dock vara att intervjupersonen kan bli mer forsiktig och aterhallsam
i sina svar nar denne vet att de spelas in (ibid.). I de fall da intervjupersonen inte vill att
intervjun ska spelas in sa maste storre vikt laggas vid att anteckna det denne sager. Samtliga
intervjupersoner i denna studie tillt att intervjuerna spelades in, vilket ddrmed underlattade

for oss vid bearbetningen av empirin.

5.2 Urval

I denna studie intresserar vi 0ss, som ndmns i problemformuleringen, for verksamheter som
ber6r den malgrupp som utgors av personkrets 1 inom LSS. For insamling av empiri sokte vi
oss darfor till just dessa verksamheter och dess personal. Bryman beskriver ett malinriktat
urval som en strategi for att fa intervjupersoner, och darigenom empiri, som ar relevant for
undersokningens syfte (Bryman 2008:434). Vart urval ar saledes ett malinriktat urval, da vi

endast sokt att intervjua boendepersonal inom dessa verksamheter, som svarar mot
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undersokningens syfte. For att na boendepersonal inom dessa verksamheter sokte vi och tog
kontakt med enhetschefer for denna slags boendeform. Var malsattning var att hitta personal
med lang erfarenhet. Vi ansag att erfaren personal skulle ha en nyanserad bild av arbetet och
darfor kunna svara pa dels hur de arbetar idag, dels erfarenheter fran sina ar inom
verksamhetsomradet. Av tva enhetschefer fick vi telefonnumret till boendena for att sjalva
boka tider med de som var intresserade. Vid det tredje boendet sa utsag enhetschefen tre
potentiella intervjupersoner ur personalen som hade mer erfarenhet och kunde ténkas ge béttre

svar for studien.

Eriksson-Zetterquist & Ahrne beskriver att ett samarbete med ansvariga inom organisationen
kan riskera att man i slutdndan far ett manipulerat urval. Risken ligger i att de ansvariga kan
rekommendera personal som ger en icke-representativ, positiv bild av organisationen
(Eriksson-Zetterquist & Ahrne 2015:40). Forfattarna beskriver samtidigt att forskare som ar
vél forberedda, far manga intervjupersoner och har gott om tid kan minimera risken for en
manipulerad bild (ibid). Da vi utgick ifran att boendepersonal skulle vilja ha sina chefers
godkannande for att delta i undersokningen valde vi att forst kontakta enhetscheferna. Vi
anser dven att tillvagagangssattet gav oss majligheten att komma i kontakt med personal som
hade intresse for fragan. En ytterligare fordel med vart malinriktade urval var att vi nadde en
relevant malgrupp som jobbar med, och har en gedigen erfarenhet av de fragor vi vill

undersoka.

Den avgransning som har gjorts i urvalet &r att vi endast velat intervjua tillsvidareanstélld
boendepersonal. Inga avgransningar har gjorts gallande alder, kon eller utbildning da det inte

ar relevant for studiens syfte.

5.3 Tillvagagangssatt

For att komma i kontakt med enhetschefer sokte vi forst relevanta verksamheter via olika
kommuners hemsidor. Till de enhetschefer som uttryckte intresse for studien skickade vi ett
informationsbrev (se bilaga 1 - informationsbrev) med en beskrivning av undersokningen och
dess syfte. Informationsbrevet vidarebefordrades sedan till personalen som fick ta stallning till
medverkandet i studien. Kontakten skedde primért via mail. Detta da enhetscheferna ofta
visade sig vara otillgangliga for telefonkontakt. VVar malsattning var att na 2-3 organisationer

och genomfora atta intervjuer. Vi nadde sa smaningom tre verksamheter i sédra Sverige och
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genomforde intervjuer med tva till tre personal per verksamhet, sammanlagt atta intervjuer.
En nackdel som vi upplevde med vart tillvagagangssatt var att vi inte hann prata med samtliga
fran personalen innan intervjuerna. Enhetscheferna hade valt ut personal med flera ars
erfarenhet, vilket motsvarade den malgrupp vi sokte. Vi hade daremot 6nskat en personlig
kontakt med samtliga intervjupersoner for att sakerstalla att de var lampade for

undersokningen.

Vid genomfdrandet av fyra intervjuer valde vi ut en av oss att halla i samtalet och stélla fragor
utifran var intervjuguide (se bilaga 2 - intervjuguide). Vi hade pa forhand delat in
intervjuguiden i fyra teman, med fragor som vi konstruerat utifran vara fragestallningar. Den
som holl i intervjun féljde primart intervjuguiden, medan den andra stallde féljdfragor och
noterade detaljer under samtalet. Detta ledde bland annat till att vi reviderade nagra
fragestéllningar som de forsta intervjupersonerna inte riktigt forstod. Vi har inte daremot inte
tagit bort nagra fragestallningar, utan endast formulerat om fragorna. De resterande fyra
intervjuerna delades upp mellan oss. Detta primért for att personalen 6nskade att intervjuas
separat, men under samma tidsspann. En nackdel med att intervjua individuellt var att vi inte
hade samma mojlighet att notera detaljer under intervjuerna. Eftersom vi hade en omfattande
intervjuguide och transkriberade samt kodade tillsammans ké&nde vi dock att vi fick den nérhet
till materialet som vi ville ha, vilket underlattade arbetet i analysen.

5.4 Analys och bearbetning av empiri

Peter Svensson beskriver tolkningen som ett centralt moment vid analys av kvalitativ data
(Svensson 2015:210). Val och anvéndning av teoretiska perspektiv samt begrepp kan i sin tur
paverka hur empirin tolkas. Detta géller aven hur forskaren sjalv lagger upp sin analys och

tolkning av vad som &r relevant och intressant.

Bryman beskriver att kodning ofta ar utgangspunkten for analys av kvalitativ data (Bryman
2008:523). Det 4r ett satt att bearbeta sin empiri dar man delar upp den utifran olika teman for
att fa en battre och mer strukturerad 6verblick (ibid:514). Da vi anvande oss av
inspelningsutrustning under intervjuerna sa var det forsta steget att transkribera dessa
inspelningar. Bryman beskriver att nackdelen med transkribering ar att det ar en véldigt
tidskravande process som genererar valdigt mycket fysiskt material att sortera och halla reda

pa (ibid:429). Fordelarna ar dock att man i analysen far med hur intervjupersonerna uttryckt
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och formulerat sig och enklare kan dela upp materialet efter sina teman (Bryman 2008:429).
Vi anvénde oss sedan av kodning for att fa en béattre dversikt av materialet. Kodningen
medforde att vi kunde sortera och jamfora respondenternas svar utifran olika fragor och
teman, och kunde pa sa satt enklare bearbeta vart material. Vi valde att koda det
transkriberade materialet dels utifran studiens 6vergripande fragestallningar, dels utifran
teman som var aterkommande under intervjuerna. Koderna som anvandes var “Syn pa
sjalvbestammande”, “M0ojligheter och begrénsningar med sjalvbestdammande”,
"Begransningsatgarder” och “Strategier for att tillgodose sjalvbestaimmande”. Kodningen
genomfordes med Gverstrykningspennor pa utskrivet material. Utifran det kodade materialet
kunde vi sedan bryta ut ytterligare tva teman; “Syn pa sjalvbestammande for malgruppen”
och “Erfarenheter av konflikter och begransningar géllande sjalvbestammande”. | avsnitt 7.1
Resultat presenteras empirin utifran ovan namnda teman. Analysen genomfordes sedan

genom att - med hjélp av valda teorier och begrepp - tolka den sammanstéllda empirin.

5.5 Tillforlitlighet och forforstaelse

Den externa reliabiliteten och validiteten - alltsa i vilken man underskningen kan upprepas
samt generaliseras till andra miljoer - ar ofta lag i kvalitativa undersokningar (Bryman
2008:352). Detta da begreppen i grunden ror kvantitativ forskning, vars syfte ar att mata och
generalisera (ibid:351) Med studiens syfte och darigenom var utgangspunkt i kvalitativ metod
sa ar den externa validiteten och reliabiliteten, utifran ovan namnda resonemang, inte sarskilt
hdg. Vad som kan ses som mer intressant i kvalitativa undersokningar ar den interna
reliabiliteten och validiteten. Dessa betonar vikten av att de resonemang och teorier som
anvands i undersokningen dverensstdmmer, och att de som bedriver forskningen &r dverens
om hur empirin ska tolkas (Bryman 2008:352). Resultatet av studien aterspeglar endast det
empiriska material som samlats in och &r inte generaliserbart till andra LSS-boenden utanfor
de undersokta verksamheterna. Svensson & Ahrne beskriver teoretisk generalisering som ett
sétt att generalisera inom kvalitativa studier. Denna typ av generalisering innebdr att man
kopplar sitt empiriska material till mer allménna teorier och begrepp (Svensson & Ahrne
2015:27). Utifran studiens utformning sa dppnar var empiri upp for just teoretisk

generalisering.

Utifran vara egna erfarenheter som personal pa boenden inom dessa verksamheter har vi bada
sett att sjalvbestammanderatten till viss grad kan begransas av att de individuella 6nskemalen
har setts som destruktiva enligt personalen. Aven om vi pé véra tidigare arbetsplatser
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upplevde att personalen pratade om olika brukares 6nskemal och behov kénde vi aldrig att
begreppet sjalvbestammande diskuterades. Vi har ocksa pa vara tidigare arbetsplatser upplevt
att personal ofta pratade om behov utifran behandlingsplaner och “upplevda behov”, snarare
an direkta 6nskemal fran brukarna. Bryman beskriver att man inom kvalitativ forskning ofta
betonar vikten av kontextuell forstaelse (Bryman 2008:364). Det kan vara svart att forsta och
tolka sitt empiriska material om man inte har kdnnedom och forstaelse om den kontext det ar
hédmtat ur (Bryman 2008:364).

Bryman beskriver en metod framtagen for att beddma kvalitén i kvalitativ forskning som ser
till aspekterna tillforlitlighet och &kthet (Bryman 2008:353). Ett kriterium for tillforlitlighet &r
trovardighet, som kan liknas vid intern validitet. Detta begrepp framhaver just vikten av att
skapa trovérdiga beskrivningar och resultat i sin forskning for att denna ska erkannas av andra
(ibid:354). Var egen forforstaelse av verksamheten och den kvalitativa metodens narhet till
undersokningsobjektet anser vi kan stérka tillforlitligheten i vart resultat. Ett annat kriterium
for tillforlitlighet ar mojlighet att styrka och konfirmera (ibid:355). Trots vetskapen om att en
objektiv bild inte ar mojlig att nd, ar det viktigt att man inte later personliga vérderingar
paverka teoretiska val samt utformningen av studien (ibid). Aven om var forforstaelse i vissa
aspekter kan Oka tillforlitligheten, sa ar det alltsa av vikt att inte lata den paverka vilka
slutsatser som dras av undersdkningen. Den har studien har inte avsett att hitta “ratt eller fel”,
utan endast undersoka personalens syn pa fragorna. Vid de tillfallen da intervjupersonerna har
gett vaga beskrivningar och forutsatt att vi forstod vad de menade har vi alltid bett dem att
utveckla sina svar. Vi har dven fokuserat pa respondenternas syn pa vara fragestallningar,
utan att sjalva lagga in varderingar i de fragor vi formulerat. Lasaren kan med fordel lasa
intervjuguiden som presenteras i Bilaga 2 - intervjuguide for att fa en dversikt av de fragor

som stallts.

5.6 Etiska Overvaganden

De etiska dvervagandena for var forskning bygger pa fyra forskningsetiska huvudkrav:
informationskravet, samtyckeskravet, konfidentialitetskravet och nyttjandekravet
(Vetenskapsradet 2002:7). For att uppfylla dessa krav har respondenterna informerats om
frivilligheten i deltagandet; att de nar som helst har kunnat avbryta sin medverkan. Vi har
informerat om sjélva undersékningen och dess syfte, i enlighet med informationskravet
(ibid:7). Har de darefter valt att delta i studien &r samtyckeskravet uppfyllt (ibid:9). For att
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uppfylla konfidentialitetskravet har vi redogjort for att materialet forvaras oatkomligt for
utomstaende samt att respondenterna och organisationen kommer att vara anonyma. Det
sistnamnda leder aven till att nyttjandekravet uppfylls, da anonymiseringen medfor att
resultaten av forskningen inte kommer kunna lanas ut eller nyttjas for kommersiellt bruk.
Utover detta har vi informerat om att alla uppgifter vi tar del av endast kommer att anvandas
for gallande forskning (Vetenskapsradet 2002:14).

Vi har &ven gett respondenterna mojlighet att ta del av studien nédr den &r fardig, i enlighet
med nyttjandekravet (ibid).

5.7 Arbetsfordelning

Vi har haft en jamn arbetsfordelning under hela skrivprocessen. Vid tillfallen da vi skrivit pa
olika delar i studien har vi suttit tillsammans for att kunna diskutera och komma Gverens om
struktur och upplagg. Vi har genomfort fyra intervjuer tillsammans och delat upp de
resterande fyra mellan oss. Under transkriberingen av intervjuerna har vi jobbat enskilt; aven
under den forsta kodningsprocessen. Vi sammanstéllde kodningen gemensamt och de delar

som presenteras i 7.1 Resultat har vi tillsammans valt ut.

6. Intervjupersonerna

For att anonymisera intervjupersonerna har vi valt att bendmna kommunerna med bokstéver.
Namnen pa informanterna &r fiktiva och for att nagon informant inte skulle kunna identifieras
har vi valt att inte beskriva dem en och en, utan som en grupp. Da vi har sju kvinnor och en
man har alla fatt fiktiva kvinnonamn, dven detta av anonymiseringsskél. Befolkningsantalet i
kommunerna dr aven avrundat till ett jamnt 10 000-tal inom en variation pa +/- 10 000, detta
for att ytterligare sakerstalla att verksamheterna inte ska kunna identifieras.

Kommun A har 120 000 invanare. Inom denna kommun arbetar Anna och Barbro. Bada har
lang erfarenhet av arbetet med malgruppen. De har jobbat 8 respektive 20 ar inom
verksamheten och bada har arbetat i cirka 30 ar med malgruppen. Géllande utbildning sa har
en Grund och pabyggnadskurs om utvecklingsstorning (GPU) och den andra ar utbildad
underskoterska, samt last ett pabyggnadsprogram om utvecklingsstorning.

Kommun B har 30 000 invanare. Inom denna kommun jobbar Cecilia, Diana och Erika. Tva
ar nyligen anstallda men har lang erfarenhet av arbetet med malgruppen. En har arbetat 5 ar i
en annan kommun och den andra har cirka 15 ars erfarenhet fran olika LSS-verksamheter.

Den tredje personen har arbetat 12 ar inom organisationen och cirka 17 ar med malgruppen.
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En &r utbildad sjukskoterska, en utbildad sjukskoterska och stddpedagog via yrkeshdgskola.
En &r utbildad stédpedagog via yrkeshdgskola.

Kommun C har 20 000 invanare. Inom kommunen arbetar Frida, Gunnel och Hanna. En har
arbetat pa boendet i 8 ar och har flera ars erfarenhet fran arbetsplatser som arbetar med
malgruppen. En har arbetat pa boendet i tva ar och har erfarenhet fran flera andra LSS-
verksamheter. Den tredje har arbetat i snart 8 ar pa boendet och borjade arbeta med
malgruppen i slutet av 80-talet. Vad géller utbildning sa &r en utbildad underskéterska, en

utbildad barnskotare och den tredje &r utbildad underskéterska och barnskotare.

7. Resultat och analys

Vi kommer under rubriken 7.1 Resultat att redogdra for intervjupersonernas syn pa
sjalvbestdmmande och nérliggande begrepp. Detta genom att redovisa den empiri vi samlat in
genom vara intervjuer som i sin tur bygger pa studiens fragestéllningar och aven utifran sex
aterkommande teman i intervjuerna. Vidare kommer vi i 7.2 Analys att tolka respondenternas
svar utifran Grete Marie Skaus teorier om makt och hjalp samt Bengt Nirje och Kerstin
Svenssons (red) arbeten om normalitet och normalisering. Resultaten kommer dven att tolkas
utifran den tidigare forskningen. Vi har valt att dela upp resultat och analys for att tydligt

skilja pa respondenternas svar och vara tolkningar.

7.1 Resultat

7.1.1 Boendepersonals syn pa sjalvbestimmande

Nar vi bad boendepersonalen att sjalva definiera sjalvbestammande och svara pa vad de anser
att ordet betydde svarade en person att det rérde sig om att fa bestamma, sjalv. Fyra svarade

att man skulle fa bestamma sa lange man klarade av, och madde bra av det.
Ja det &r val sa enkelt att man far bestamma helt sjélv... det man vill. (Gunnel).

Mm.. Ja.. Hur jag skulle definiera det.. Ja, det &r val att man s& lange man mar bra ska man ju

kunna.. alltsa bestamma det man vill, sjalv. (Frida).
Pa fragan om alla ska ha réatt att bestamma Gver sitt eget liv sa svarade sju av atta att de tyckte

det. Flera av personalen menar att man ska fa bestdmma sa lange man mar bra av det och sa

lange man &r kapabel att bestimma.
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Ja att man har ratt att bestamma sjalv over sitt eget liv utifran sin formaga att kunna gora det.
(Anna)

Nej. Alltsa alla kan inte bestamma 6ver sina liv. [...]T.ex har. Har kan de inte bestimma..
Alltsa, det skulle ju inte fungera. Nej, jag tycker inte det. [...] t.ex. Att flytta till eget som man
inte Klarar, att flytta sjélv. (Cecilia)

I empirin kan vi hos intervjupersonerna se en genomgaende attityd till sjalvbestimmande som
nagot valdigt viktigt. Detta trots att det ofta framkommer att boendepersonalen anser att
brukarna gor “daliga” val.

[...JAtt man har ratt till sitt eget liv och hur man vill leva sitt liv. [...] Sen kan jag ju som
personal ibland se att just det inte ar det basta for just den individen. Men det &r ju anda sa att

det slutligen ligger pa brukaren sjalva. (Diana)

De flesta intervjupersonerna tycker att sjalvbestammandet for malgruppen (personkrets 1)
skiljer sig fran andras. Nagot som framkommer i flera intervjuer ar att brukarnas beroende

och egna férmaga, men dven personalen kan paverka och begréansa sjalvbestimmandet.

Ja att de &r beroende av andra manniskor. ..ar du i beroendestéallning sa ar det alltid mycket
svarare att sjalvbestamma. De &r ju beroende av oss. Och da ar det ju mycket godtyckligt
ocksa, vem som hjalper dig. [...] Ja att vi har s3 mycket olika asikter. Allts, det har.. Vad som
ar bra for manniskor, och sant. Att det ligger jattemycket pa personal att inte lagga for mycket

av sina egna véarderingar i vad som ar bra. (Anna)

[...]Dels handlar det vél lite om.. Om ekonomiska mdjligheter. De har inte méjlighet att gdra
karriar och tjana extra pengar och har de inga tillgangar utéver det. Inga pengar. Sa ar de ju
begransade pa ett helt annat satt &n vad vi... normalbegavade som inte ingar i.. eller.. ja..

Normalstorda skulle jag vél vilja sdga egentligen.. (Diana)
Flera av intervjupersonerna beskriver att det har skett en utveckling 6ver tid dar brukarna fatt

det mycket béattre jamfort med nér de borjade, samt att deras bild av sjélvbestdmmande har

foréndrats Over tiden.
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Ur individens synpunkt var det. Ja, alltsa for min egen del sé& var det... Det var inte en sa
halsosam miljo, tycker jag da. Da pa 80-talet da. Det var lite, ja, till och med jag sjélv har lite

daliga minnen. (Barbro).

Ju mer man jobbar desto mer lar man sig. Hur fragar man, hur jobbar du, hur behéver du.
Alltsa framforallt genom min utbildning som stodpedagog har det ju vidgats oerhort mycket.
Man tar in, det galler ju att man ska fa det har helikopterperspektivet. Hur skulle jag vilja gora,
vad gor jag? Och framfor allt [&r man sig att ldgga bort sina egna varderingar, och just med

den har malgruppen ar det extra viktigt att man lagger bort sina egna varderingar. (Diana)

7.1.2 Om sjalvbestammande for malgruppen

Nagot som flera intervjupersoner tar upp &r att sjalvbestimmandet i viss man behdver, eller
skulle behova begransas for personer som inte har formagan att fatta sarskilda beslut. Flera tar
da upp betydelsen av sin roll som boendepersonal - i att kunna vagleda och motivera brukarna

i val som de sjalva har svarigheter att gora.

[...]Vill de s& kan jag inte hindra, men om jag ser att det ar nagot som ar fel &r det mitt jobb att
motivera, forklara och upplysa sa att de forstar det de gor, sina val sa att saga. Sen kan det
vara knipigt ibland med malgrupper som inte riktigt forstar vad de sjalva valjer, och da fa in

ett sjalvbestimmande dér. Det kan ju vara jatteknipigt.. Hur gér man? (Diana)

Ja. Man forsoker ju sa mycket som majligt. Men sen sa da.. Deras begransningar, det kommer
kanske ocksa in. Att man ser att inte dem.. Vissa saker forstar de ju faktiskt inte. Du kan ju
forsta.. Du har ju ditt forstand och forstar det har med alkohol, till exempel. Att det &r inte bra.
Men om inte du forstar.. Du vet inte konsekvenserna. Da maste ju jag tala om. Det &r ju anda
mitt jobb. Och som sagt som jag sa innan, att vi ar ju har av en anledning. Sa da maste jag ju

anda ga in och tala om vad som &r bra eller inte bra. (Anna)

En majoritet av intervjupersoner uttrycker pa olika satt en frustration over att inte kunna -
med respekt for sjalvbestimmandet - ga in i vissa situationer och gora saker at brukarna. Frida
beskriver bland annat situationer rérande hygien och stad dar personalen kan se att en brukare

behdver hjalp, men personen vill inte ta emot den.
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Sa sadant kan ju vara svart for manga, just den hygieniska biten och stadandet. Och sa ar det
ju véldigt sa.. att man inte far hjalpa dem med det heller, for de vill inte. Och dar.. star man ju..
Det dr lite jobbigt. (Frida)

Gunnel beskriver ocksa att hon ibland hamnar i situationer dar hon vill mer for brukaren, men

kommer inte langre da brukaren inte vill.

Mm. Ibland k&nner man ju frustration. For att man skulle vilja mer, men man kommer inte
langre for att det &r ju anda deras vilja som ar... det vasentligaste... i vart arbete. Vi ska ju
bara hjalpa dem, och finnas till... sa att de klarar av att leva ett vardigt liv.

(Gunnel)

Flera intervjupersoner uttryckte behovet av, och svarigheten med, att lagga ifran sig sina egna
varderingar om vad som &r goda levnadsvillkor. Anna fortsétter att beskriva personalens

diskussion om vem som beslutar vad som &r bast for brukarna:

[...]JMen sen bor man ju har av en anledning. Att ibland sa forstar man ju inte vad.. faktiskt vad
som ar bast for en sjalv. Och det ar ju alltid ocksa det har “vad ar bast for dig?” ...ar det min..
det &r ju inte sékert det jag tycker ar bast for... alltsa det ar det hela tiden. Dar har vi en
diskussion om ocksa. Alltsa vem som bestammer vad som ar bast for brukaren, liksom.
(Anna)

Att vi kan ju latt.. anvanda var makt till att manipulera eller Gvertala eller.. styra.. en
brukare... i vissa led.. ehm.. utifrdn mig och mitt perspektiv. [...]Men det ar viktigt aterigen
med dialogen. [...] Vad skapar det hos oss? Skapar det... Ar det hos mig problemet ligger?

Eller &r det hos brukaren problemet hamnar? (Erika)

Gunnel beskriver hur brukarnas och personalens syn sallan 6verensstammer:

Om vi later det vara sa som de vill att det ska vara sa blir det riktigt misar i deras lagenheter.
Och det vill vi ju helst inte att de ska leva i. [...]Men det kan ju vara att for dem &r det ju

normalt... det &r inget konstigt. Men i vara 6gon &r det ju det. (Gunnel)
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En intervjuperson menar att sjalvbestdammandet och goda levnadsvillkor ofta krockar. Hon
beskriver dven hur brukarna séllan forstar att insatserna ar frivilliga, att det snarare &r nagon

annan som sokt insatserna at dem och att brukarna &r fast i ett system de inte kan styra over.

Jo men som till exempel det har med att de inte vill ha hjélp. Och till slut s& blir det ju bade
hygien och mat.. Och... Ja allt det sociala kan ju gora att de kommer att ma daligt bade fysiskt
och psykiskt, s blir det en krock dar ju, mm... Och det &r ju jattesvart och vi kan ju bara
uppmarksamma till var chef, till sjukskéterskor, handlaggare, eh.. Och be om, ja. Handledning
eller vad som helst ju. Och det har ar ju ocksa en frivillig insats men de.. De forstar ju inte
alltid det sjalva va. De tror ju att, alltsa.. Det &r kanske nagon annan nan gang i tiden som har

sokt insatsen at dem va och sen kanske det bara rullar pa va. (Hanna).

7.1.3 Begrénsningar och mojligheter med sjalvbestammande

Samtliga intervjupersoner har gett exempel pa situationer dar brukarens sjalvbestammande,
enligt intervjupersonerna, medfor begrénsningar for brukarna och personalen. I dessa exempel

tar manga av intervjupersonerna aterigen upp vikten av att vara vagledande i sin yrkesroll.

Till exempel nagon som vill dricka jattemycket alkohol. ..sd om han har fatt sa hade han..
..han hade handlat for varenda krona han ager, hade han handlat alkohol. Och alltsa han mar
ju.. Det har till och med vart for manga ar sen som han fick aka pa avgiftning. [...]Da far man
ju forsoka.. Prova saga “Du, du vet ju att du inte mar bra..” och alltsa forsoka motivera det har
att “Det &r ju inte bra att dricka alkohol, det vet du ju sjalv” och “ja ja ja”, och sa far man

forsoka... “Ar det inte battre att vi gransar det d& s du far dricka tva 6-pack 61”. (Anna)

Anna beskriver aven ett annat scenario dar hon forsoker véagleda en brukare som inte vill

duscha.

Motivera. Forsdka motivera till.. det man tycker &r.. .. &r bra for ménniskan [...] Om vi tar en
san sak som dusch va. “Jag vill bestamma att jag inte vill duscha. Men jag vill jattegarna
umgas.. Jag alskar att umgas med alla manniskor. Vill verkligen det och vara ute i samhallet
hela tiden, men folk drar sig undan for jag luktar jatteilla”. Da ar det jattesvart att fa mig att ga
in och.. Alltsa det du vill bestamma men, alltsa.. Da far ju jag.. Jag forstar ju varfor folk drar
sig undan, men det forstar ju inte personen i fraga va. DA far ju jag forsoka att motivera att
“Du.. Ska du inte &nda, fast du inte gillar det jattemycket.. Ska du inte forsoka ta och duscha

anda?” (Anna)
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Flexibilitet eller spontanitet var aven nagot som en majoritet av intervjupersonerna tog upp
som ett problem. De beskriver hur aktiviteter som brukarna sjalva 6nskar inte blir av. Aven
det vardagliga, som handling, tvétt och matlagning beskrivs som problematiskt nar brukarna
inte kan folja personalens tidsschema. Samtidigt beskrivs sadana aktiviteter som positiva for

den personliga kontakten med brukarna.

Da skjuts det kanske upp till andra tillfallen dar ndgon annan.. For det bygger ju mycket pa att
de vet nér de har sina tillfallen, nar de kan.. Och da planerar de in efter sina aktiviteter eller
jobb och sé.. Och da helt plotsligt ska man knuffa in en till i schemat dar da. Sa det begransar
ju.. Inte bara dem som sager nej tack, utan aven de andra som far kanske rucka lite pa sig. Det
begransar ju: "Va, ska hon med idag ocksa? Nu var det ju faktiskt jag som.." [...] Och ofta ar
det ju just nar man ska ga och handla, som man kan fa den dér.. "Vill du ta en fika?" Man
pratar pa ett lite annorlunda sétt.. Jag upplever det sa i alla fall. [...] S& nar man &r ivdg och
handlar, da &r det pa ett annat sétt och de kanner att man ar mer, som.. Alltsa de.. Man gar ut

och fikar med en kompis eller s3, jag tror att de kanner det som sa. (Hanna).

Nagra intervjupersoner beskriver foraldrar som éverbeskyddande och kontrollerande 6ver
brukarna. Cecilia beskriver hur en brukares mamma bestammer vilka aktiviteter som brukaren

far eller inte far aka pa:

Vi har en kille. Han vill vara med. Vi fragar, vill du vara med pa det? Och han sager ja! Men
sen har han en mamma som bestammer. Nej, du ska félja med mig. Och det har hant s manga
ganger, han vill garna félja med oss. Men han far inte for sin mamma. Sa dar ar det mamman

som styr. Sa, sadana tillfallen finns ocksa. (Cecilia)

Diana beskriver hur de trots begrénsningar alltid forsoker ge brukarna vad de dnskar, &ven om

det inte alltid kan ske samma dag:

[...] Kalle ville ga och simma idag, tyvarr vi var for lite personal for att kunna genomfora det
idag. Da maste det dokumenteras och bli en avvikelse pa ndgot som vi inte kunnat genomfora.
Ehh.. Men det jag tycker att vi forsoker med hela tiden, och &r ratt sa duktiga pa dar, &r att
brukaren ska fa aktiviteten &nda. Du, vi kan inte gora det idag, ar det okej, hur ser din dag ut

imorgon, da finns det tid, vad sager du om det? Sa att man aldrig endast sager nej. Utan att
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man alltid uppmuntrar till spontanitet och egna idéer eller sa.. Men... Ibland kan

personaltatheten ibland gdra att.. Att man inte kan genomfora alla tyvarr. (Diana.)

Nagra intervjupersoner tog aven upp exempel pa nar sjalvbestammandet skapar mojligheter
for brukaren. Dessa intervjupersoner beskrev dven detta som en moéjlighet for dem sjélva, ett

satt finna gladje i arbetet.

Det finns inget roligare &n att se en brukare som blir sa stolt 6ver att de har en kénsla om att de
faktiskt fixar ndgonting, for att jag som... som stod plockar fram det. Eller ger mgjlighet och
utrymme till det. [...]Eh.. For att det beror mycket pa oss. Det ligger valdigt mycket pa oss. |
omgivningen och omvarlden liksom. Till hur man hamnar i situationer. Enm.. Men det &r.. Det

ar fantastiskt hérligt. Ja.. nar man kommer dit. (Erika)

7.1.4. Arbetssétt och strategier for att tillgodose sjalvbestdmmande

I alla intervjuer ger intervjupersonerna exempel pa strategier och forhallningssétt for att
tillgodose brukares sjalvbestimmande. Flera intervjupersoner ndmner motiverande samtal,
andra pratar om att bygga upp ett fortroendekapital for att sedan kunna utfora ett bra arbete

och fa en tillitsfull relation till brukarna.

Han sjalv da kommer till insikt med detta, en han behover lite.. Lite inte push, men att man
pekar lite. [...] Men man maste bygga fortroende forst, eller ett forhallande med honom och att

han lyssnar pa mig. Det.. Ibland gor han det och ibland inte. (Barbro)

Andra pratar om vikten av hur man staller fragor. Diana beskriver pedagogiska bilder och

avlasandet av kroppssprak som viktiga komplement till det motiverande arbetet

Ja, alltsa jag. Dels forsoker man ju prata med dem och visa bilder. Ibland far man anvanda
eller avlasa kroppssprak, miner. Man tar in allt. Och framfor allt: hur stéller jag fragor? Staller
jag ledande fragor eller staller jag fragor dar brukaren faktiskt har mojlighet att svara ja eller
nej? Ehh.. Och forsoker att undvika slutna fragor: ja/nej-fragor. For oftast far du det svaret
som brukaren tror att du vill ha. Det kan ju dven vara de med verbal kommunikation men
manga kan ju vara véldigt osakra i sig sjdlva och vagar inte riktigt, riktigt sta for och da galler
det ju att pusha ibland: “Nej men vad roligt att du tycker sa, skulle du vilja det? Och ibland

kan det vara bra att bolla tillbaka fragan. Ja men vad tycker du? Hur skulle du vilja ha det?
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Vad vill du gora? Sa att man bekraftar att det ar okej. Du far lov att tycka och tanka. Och din

asikt ar vardefull och den ar bra precis som den ér. (Diana).

Nagra intervjupersoner pratar d&ven om att de jobbar sa att brukarna ska fa ett s normalt liv

som mojligt. Gunnel beskriver hur de arbetar efter en normaliseringsprocess:

Eh... ja, vi... arbetar ju med normaliseringsprocess. Och det ar vl att det ska vara sa normalt
som mojligt... for dem... och att de ska kanna att de &r... lika mycket vérda som en annan

manniska. Alltsa det ar... ingen skillnad...pa dem eller ndgon annan. (Gunnel).

7.1.5. Begransningsatgarder
Forutom de begransningar som kan uppsta utav sjalvbestammandet, sa har vissa
intervjupersoner aven givit exempel pa tillfallen dar sjalvbestammandet i sig begransas.

Cecilia beskriver hur de, i all vdlmening, gmmer undan en varm jacka for en brukare

Vi har en tjej som &lskar sin tjocka vinterjacka Hon vill ju ha den jackan kanske nér det ar
jattevarmt och sa maste vi saga.. Alltsa... Det ar inte okej att ha den da sa vi ggmmer undan
den jackan da for att undvika konflikter. Det ar ju inte heller ratt egentligen. Hon ska ju fa ga

sa [...] Och det ar kanske ett 6vergrepp, jag vet inte.. (Cecilia)

Hon fortsatter att beskriva en strategi de anvander sig av for att fa samma brukare att sova
under hennes maniska perioder, nar brukaren enligt Cecilia inte kan sova for att hon tanker pa

sin parlsamling.

Hon ar lite manodepressiv ocksa sa att.. Nar hon ar som mest manisk dar det ju bara parlor.
Sen gor vi en sak, det kanske du kan fa reda pa. Vi har en sddan huvudstrombrytare, sa den
stanger vi ner pa kvallen. Nér hon har lagt sig, och jag vet inte... Men for hennes skull ar det
bra, for annars sa ligger hon dar och tanker pa sina parlor. Sen ar hon helt slut. Och sen nér vi
gar ut, da borjar hon igen och sitter dar. Men nu pa senare tid sa séager hon bara att: jaha nu

gick strommen igen. Och sen ligger och sen somnar hon. (Cecilia).

Diana beskriver att de inte har nagra atgarder som begransar sjalvbestammandet pa boendet,

men berattar om en regel som hon inte anser &r okej:
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Nej, nej. Det har vi inte. Det jag vet finns har, som jag sjalv inte ar sa glad for ar.. Pa helgerna
far man &ta godis har ute, i de gemensamma utrymmena, men inte pa vardagar, “skrattar till”.
Men som sagt jag ar sa ny och sa an sa har inte liksom kommit sa langt i att paverka. Men det
tycker jag inte ar okej, det ar inte upp till var och en att.. Fér det ingar i deras boende. Det ar

inte personalens..(Diana).

Sex av intervjupersonerna har dven beskrivit regler pa boendena. En del av reglerna beréttar
intervjupersonerna att de har kommit éverens med brukarna om. Andra, likt exemplet ovan
har bestamts av boendet. | nagra fall beskriver boendepersonalen att det finns regler som
brukarna inte tycker om. Bland annat under vilka tider de far vistas i de gemensamma
utrymmena och att de inte far ata mat i sofforna. En intervjuperson beskriver att personalen

bavar infor dagen da reglerna bryts. Frida beréttar:

Det &r vél lite sa... de ater vid matbordet, inte i soffan [...] Men.. som hon sura damen vi har.
Hon sitter ju nastan alltid i vart gemensamma utrymme. Men dar far ju inte hon lov att sitta
hela natten. Utan, det &r ju in klockan tio. For hon har ju TV pa sitt rum. De har ju stora, fina
lagenheter har. [...] Jag 4r ju ocksa lite radd for att den dagen.. Som hon vi har dér, som &r sur.
Sa sitter kanske hon darute och ar jatteoférskamd mot ndgon annan i personalen, da har man
ju ndgon gang vart sa, “Ska du sitta har och vara otrevlig sa far du ga in till dig sjalv.” [...] Och
da gar hon ju oftast in, faktiskt, och stanger dorren. Men jag ar lite orolig alltsa, nar den dagen
kommer dar hon surt, “Nej!”. Da star man ju dar, och det ser ju inte heller riktigt bra ut..
(Frida)

Hanna beskriver hur brukarna &r bra pa att passa pa varandra och att reglerna de kommit

Overens om ska vara rattvisa.

Ja.. Tyst i allménna utrymmena har de kommit 6verens om. Vardagar vid 22 och helger 23,
men tyst i deras egna lagenheter behdver det ju inte vara.. Sa dar far de ju.. Vara uppe sa lange
och gora vad de vill. Sa lange de inte stor grannarna. Det &r ju som i vanliga lagenheter att sa
lange det inte stor nagon sa.. Ja sa har det nog varit redan fran borjan, att de har haft ett
husmote eller nagot och kommit Gverens om reglerna. Men sen &r ju alla inte 6verens om
reglerna, och tycker att de ska behova folja de och sa. Ehh. S3, men de &r de ratt sa bra att

passa pa varandra. Det ska vara rattvist och sa. (Hanna).
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7.1.6. Erfarenheter av konflikter och begransningsatgérder gallande
sjalvbestammande

En majoritet av intervjupersonerna har beskrivit hur de, primart fran tidigare arbetsplatser
upplevt att kollegor, men &ven gode man har begransat brukares sjalvbestdmmande. Cecilia
beskriver ett tillfalle fran sin tidigare arbetsplats dar hon menar att hennes tidigare

arbetskollegor krankte brukarna:

Alltsa det kunde vara en sadan sak att kollegorna gick in och kravde att fa brev av en brukare.
Och jag tyckte inte att det var okej. Mamman ringde mig, for jag var kontaktperson for henne,
brukaren da. Mamman sa att hon inte accepterade det och jag sa att jag holl med. Jag skulle
inte vilja att mina barn fick s&.. Och da blev de jatteforbaskade pa mig och “Ja, du har inte
varit har sa lange”. S jag blev ju lite utfrusen sa [...] Det kostade ju mig mitt jobb dar, det
gjorde det faktiskt. (Cecilia)

Barbro beskriver en konflikt med en brukares god man som inte ville ge brukaren pengar och

uppmanade Barbro att vara “tuff”:

Jag krockade med den gode mannen [...] Det var jag som tyckte, det fanns inte pengar till
maten ens. Han maste gora en buffert till honom och da maste han spara. Han sa.. Han sa att
jag var tvungen att vara tuff mot honom men jag sa nej. Nej jag ska inte vara tuff kompis. Det
ar inte min uppgift att vara tuff. Och da.. Da la han pa luren och jag. Jag pratade med han

pappa. Brukarens pappa och det ordnade sig. (Barbro).
Hon beskriver att kollegorna skoter kontakten, samt att brukaren trivs med den gode mannen:

Alltsa han som sa att jag skulle vara tuff. Det ar min kollega som pratar med honom, det &r
inte jag som gor. [...] Han som hade problem med pengar tycker anda mycket om. Eller.

Mycket.. De har bra kontakt och kommer éverens. (Barbro)
En majoritet av intervjupersonerna beskriver dven svarigheten med foraldrar som ar gode
méan. Aven om manga anser att foraldrarna ar involverade och bryr sig om sina barn beskriver

de flesta att det kan begransa brukarnas sjalvbestammande.

Ar du utomstdende da kan du.. Du har du ju kanske littare for du har ingen kansloméssig

koppling till personer, du har inte det med dig pa samma satt som om du ar utomstaende. Jag
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tror ar lattare for brukaren manga ganger att fa fram sitt sjalvbestimmande da och fa fram vad
de vill séga da. Att saga ifran och sa. For ndgon stans om det & mamman eller pappan som ar
god man sa ar det inte lika latt. Var malgrupp ar ju sa att de har inte alltid sa dar latt att
framhéva sin egen vilja och da kan det ju vara latt att. Ja, mammas. Det mamma sager &r det
jag vill eller det pappa séger &r det jag vill. [...] Sen &r det ju féréldrar som &r otroligt lyhdrda
for sina barn, men rent generellt skulle jag saga att. Ja det ar lite svarare for de som har

foraldrar som gode man. Just for att fa fram sitt sjalvbestammande. (Diana)

Och vi har ju en person som har sin mamma och nar han behover skor eller klader sa hade han
ju behovt vara med och préva. Men nér han har 6nskemal sa gar hans mamma bara ut och

kdper saker, som inte passar. (Hanna).

Cecilia beskriver att det kan vara svart att paverka dels brukarna, dels foraldrarna nar de
sistndmnda aven dr gode mén. Primart eftersom detta kan skada relationen till brukarna

Han skulle ju kunna, hans mamma skulle kanske kunna slappa pa honom, men hur skulle vi fa
henne till det? FOr han sager ju alltid, jag bestammer sjalv, jag ar vuxen. Och sen sa fragar vi -
vill du ga pa det? Och da sager han, ja, det vill jag! Jag ringer mor!

Och s ringer han. Ja jag bestammer sjalv, jag ar vuxen och sen: nej et gick inte... Nej.. Det &r
svart. For om vi haller pa och propsar. Vi gor inte det, for da tycker vi synd om honom. Nu far

du ju séga till din mor, det gor vi inte. Da mar han daligt.. (Cecilia)

7.1.7. Sammanfattning

Boendepersonalens syn pa sjalvbestammande &r 6vervagande positiv i den man att de flesta
anser att brukares sjalvbestdammande ar viktigt. De anser att brukarnas vilja ska respekteras
och de a&r mana om att arbeta for att tillgodose sjalvbestammandet i sitt dagliga arbete.
Samtidigt beskriver samtliga att sjalvbestammandet i flera fall begransar deras eget arbete,
samt brukarnas egna liv. De talar ofta om ett fungerande sjalvbestimmande, sa lange brukarna
sjalva mar bra av det och sa lange de gor bra val. De flesta beskriver att de inte kan hindra
brukarna i deras sjalvbestammande, men att de forsoker motivera till forandring. Strategier
som anvands ar bland annat motiverande samtal och olika pedagogiska hjalpmedel. Aven hur
fragor stalls, att personalen ger brukarna en “arlig chans” att bestamma om de vill med pa
aktiviteter, snarare an slutna fragor beskrivs som viktigt. Flera ur personalen har beskrivit
begransningar av sjalvbestimmandet, dels genom 6verenskomna regler pa boendena dels

genom personalens egna agerande. Nagra av intervjupersonerna beskriver att begransningarna
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finns for brukarnas skull och att det ska vara lika for alla, andra &r kritiska till
begransningarna pa sina boenden. Samtliga intervjupersoner har positiva och negativa
erfarenheter av anhdriga i rollen som gode mén och de flesta anser att rollen borde fyllas av
nagon utomstaende. Bade for foraldrarnas och brukarnas skull. De menar att brukarna kan ha
svarare att fa ett fungerande sjalvbestimmande nar foraldrarna finns med och bestammer Gver

deras liv.

7.2 Analys

Under intervjuerna med boendepersonalen framkommer det att sjalvbestammande ar nagot
som de sjélva och arbetsgruppen tanker mycket pa. Vi kommer nedan att analysera
intervjupersonernas utsagor, primart utifran de teoretiska resonemang som presenterats i

avsnitt 4. Teori, men &ven den tidigare forskning som redovisat i avsnitt 3. Tidigare forskning.

Analysen kommer att presenteras med utgangspunkt i de olika rubrikerna i 7.1 Resultat. Var
ambition har varit att analysera utsagorna i en sa kronologisk form som mojligt for att
underlatta for lasaren. Inledningsvis tolkar vi personalens syn pa sjalvbestammande,
mojligheter och begransningar. Dérefter analyserar vi de strategier som personalen anvénder
sig av och slutligen begransningar av sjalvbestammandet samt begransningsatgarder som

personalen vittnat om.

7.2.1 Sjalvbestdmmande, inom rimliga granser

En majoritet intervjupersoner betonar ett sjalvbestdammande inom rimliga grénser. Frida
beskriver att sjalvbestammandet ska méjliggoras “sa lange man mar bra”. Anna anser att
brukarna ska fa bestamma “utifran sin formaga att gora det”. Resonemangen bottnar i
personalens syn av att brukarna i vissa fall inte har forstaelsen eller kapaciteten att se
konsekvenserna av sitt handlande. Som Widerlund beskriver, sa kravs det i viss man kunskap
och medvetenhet om vad som ar mojligt och genomforbart for att kunna bestdamma sjalv
(Widerlund 2007:12). En majoritet av intervjupersonerna uttrycker samtidigt svarigheter med
att satta den gransen - nar ar det for daligt for brukaren att bestamma sjalv? Erika tog bland
annat upp fragan; “Ar det hos mig problemet ligger? Eller &r det hos brukaren problemet
hamnar?”. Widerlund beskriver att det ar viktigt att personalen ar medveten om sin roll
gentemot brukaren for att inte riskera att utforma den efter egna uppfattningar (ibid:86). Skau

tar vidare upp vikten av reflektion for att kunna genomfora ett bra férandringsarbete (Skau
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2007:18) Att personalen - sjalv och tillsammans med andra - far en insikt i sina egna
varderingar, forhallningssatt och gransdragningar (Ibid:62). Nagot som kommer upp i flera
intervjuer &r just betydelsen av dialog och reflektion inom personalgruppen.
Intervjupersonerna namner olika diskussioner som uppkommer pa deras arbetsplats; Vem
bestammer vad som &r bast for brukaren? Vad &r normalt for vem?

Ett dilemma som alla intervjupersoner tar upp 4r just nar en brukare gér nagot som de inte
anser ar bra. De uttrycker en vilja att kunna ga in och hjélpa brukaren gora det som de anser ar
ratt och “normalt”. Skau beskriver att manga socialarbetare kan kanna stor frustration Gver att
inte kunna utfdra sitt arbete efter sina egna ideal och vérderingar (Skau 2007:40), vilket ar
nagot som visat sig tydligt under intervjuerna. Gunnel tar upp just frustrationen dver att hon
vill géra mer for brukaren men inte kan komma langre, for att brukaren inte vill. Svensson
beskriver att socialt arbete & en normaliseringspraktik just i avseendet att det grundar sig i
viljan att hjélpa de som inte besitter det som betraktas som normalt, exempelvis varderingar
eller beteenden (Svensson 2007:31). Denna vilja blir valdigt tydlig nar personalen uttrycker
att de vill hjalpa brukaren att gora “ratt” val. Skau menar att avvégningen, vad som &r hjalp
och vad som gor skada, kan vara svar att avgéra. Aven hur definitionen i regel skiljer sig
mellan hjalparen och den som blir hjalpt (Skau 2007:39). Gunnel beskriver att det mest
vasentliga i deras arbete &r att hjalpa och finnas till for brukarna, &ven om brukarnas val kan
skapa frustration. Wehmeyer skriver att det kan ses som uppenbart att stora funktionshinder
medfor svarigheter att gora vissa saker, men att detta i sig inte behdver begransa
sjalvbestdimmandet (Wehmeyer 1998:14). Anna beskriver hur brukaren ar i en
beroendestéllning gentemot personalen, och att det darfor ar viktigt att lagga ifran sig sina
egna varderingar for att brukaren anda ska fa bestamma sjéalv. Denna tanke gar ocksa i linje
med Giertz beskrivning av omsorgssubjekt, dar brukarens behov av hjalp skiljs fran deras
oberoende (Giertz 2012:218)

7.2.2 Strategier och arbetssétt

Socialstyrelsen skriver att man som personal inom handikappomsorgen har ett stort ansvar i
att skapa forutsattningar for brukarnas sjalvbestdmmande (Socialstyrelsen 2007:22).
Widerlund beskriver att detta bland annat innebér att presentera kunskap och erfarenheter for
brukaren, for att pa sa satt 6ka individens medvetenhet om vad som ar majligt och
genomforbart. Samtliga intervjupersoner lyfter olika strategier och forhallningssétt for att
bemota brukaren. De flesta exemplen handlar om hur de beméter en brukare som gor - eller
vill gora - ndgot som personalen inte héller med om. Overgripande sa handlar det om att
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arbeta motiverande och vagledande for brukarna, bidra med forstaelse om konsekvenserna for
olika val. Anna tar upp ett exempel med en brukare som inte vill duscha, men som tycker
valdigt mycket om att umgas med folk. Hon beskriver da hur hon kan se att brukarens intresse
av att traffa ménniskor blir lidande av att han inte vill duscha. Hon beréttar att hon darfor
maste jobba motiverande for att brukaren ska forsta konsekvenserna av sina val. Skau menar
att ju mer man utvecklas personligt, desto battre kan man forsta andra (Skau 2007:62).
Widerlund beskriver ocksa vikten av att anpassa sin kommunikation efter brukarens formaga,
och att kunna forsta hur brukaren kommunicerar (Widerlund 2007:86). Diana lyfter bland
annat tankar om hur man staller fragor till brukarna. Hon menar att om hon staller ledande
fragor sa far hon ofta det svaret som brukarna tror att hon vill ha. Istallet forsoker hon stalla
oppna fragor och bekréfta brukaren i det hen tycker och tanker. En av de atta bestandsdelar,
som Nirje beskriver som ett normalt levnadsménster, ar en normal sjalvbestammanderatt - att
ens val, 6nskemal och krav ska respekteras och beaktas i sa stor utstrackning som mojligt
(Nirje 2003:91). For att detta ska vara mojligt kraver det ocksa att personalen aktivt tar reda
pa vad brukaren faktiskt vill. Gunnel beskriver hur de pa hennes arbetsplats jobbar med en
normaliseringsprocess for att brukarna ska kunna leva sa normalt som mojligt och kanna att
det inte &r ndgon skillnad pa dem i forhallande till andra. Detta fangar aven karnan i Nirjes
normaliseringsprincip, att brukaren ska ges mojlighet till “normala” levnadsmonster och
accepteras som en del av samhéllet (Nirje 2007:92).

7.2.3 Gode maén, krankningar och begransningar

Sju av atta intervjupersoner beskriver att brukarna far bestimma pa boendena.
Intervjupersonen som beskriver att de inte far bestimma ger anda flera exempel pa brukares
sjalvbestammande inom sin verksamhet. Aven om det finns vissa begransningar beskriver de
sina organisationer som éppna och tillatande. Flera intervjupersoner menar att brukarna har
fatt det mycket battre och att deras syn pa sjalvbestammande har forandrats.
Handikappomsorg har de senaste artiondena gatt fran isolering av manniskor med
utvecklingsstorning till att handla om sjalvbestammande och inkludering i samhallet (Giertz
2012:10,11;51,52). Personalens roll gatt fran att vara vardande och beskyddande till att istéallet
vara en resurs for brukarens sjalvbestammande och sjalvstandighet (Widerlund 2007:86). Fler
intervjupersoner har lang erfarenhet av att jobba med malgruppen, déribland Barbro som har
sett hur systemnivan gatt fran ett slutet, strikt reglerat system, mot ett Gppnare system dar

personalen sjalva styr mycket av sitt arbete (jfr Skau 2007:73,74)
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| det stora hela kan personalens beskrivningar av sina boenden kopplas till Skaus andra rum -
Véaxthuset, dar brukarna omges av goda hjalpare i en jamlikhetsorienterad milj6, dar
sjalvbestammandet sa langt som mojligt respekteras och tillats. Jamfort med de tidigare,
isolerande miljoerna som liknar Skaus tredje rum, tvangskammaren. Ett fortryckande system

med en dominerande aspekter av makt och kontroll (Skau 2007:75,76)

Flera av intervjupersonerna redogor samtidigt for erfarenheter fran tidigare arbetsplatser dar
kollegor och gode man, enligt personalen, har krénkt sina brukare. Cecilia beskriver hur
tidigare kollegor kravt att fa brukarnas privata brev. Krankningen accepterades inte av
Cecilia, och inte heller av chefen. Organisationen kan kopplas till Skaus fjarde rum,
morkrummet dar brukare stélls infor professionella som vill utéva makt och kontroll, inom ett

system som betonar méanniskors lika varde (Skau 2007:76).

Cecilia tog tydligt avstand fran den aktiva krankningen (jfr Skau 2007:103) och slutade sa
smaningom att arbeta pa boendet. Hon beréttar senare under intervjun att hon och personal pa
sin nuvarande arbetsplats stanger av strommen for att en brukare ska kunna sova pa natterna.
Hon beréattar aven att de ggmmer undan en brukares favoritjacka som hon vill ha pa sig nar
det ar varmt ute. Detta for att hon inte ska svettas. Ur Cecilias synpunkt kan personalen
antingen vélja att lata brukaren ha pa sig jackan, men samtidigt bli 6verhettad och valdigt
svettig. | det andra exemplet kan personalen enligt Cecilia lata brukaren ligga vaken hela
natten for att hon inte kan sluta rakna sina parlor och sedan inte orka ga till jobbet, alternativt
kan de sla av strombrytaren. Personalens handling begréansar brukarens sjalvbestammande,
men utifran Skaus resonemang ar det daremot inte sjalvklart att dessa skulle klassas som
krankningar. Hjalp innebar dels handlingar som syftar till att en eller flera manniskor ska na
en forbattring av sin hélsa/livssituation, dels att férsamringar i livssituationer ska forhindras
eller fordrojas (Skau 2007:39) For att aterknyta till Skaus passivt fysiska krankningar, om
underlatenhet och omsorgssvikt, ar det inte heller enkelt att ge en entydig forklaring pa om
personalen som gommer jackan skulle kranka brukaren, da den aktiva handlingen star i
motsattning till den passiva (Skau 2007:102,103,107). Utifran ovan namnda resonemang
stalls personalen infor ett svart dilemma. Med andra ord: kranker de brukaren om de later
henne svettas, ligga vaken, eller kranker de brukaren om de gémmer jackan eller slar av
strommen? Sadana dilemman beskriver flera intervjupersoner, och de vagledande argumenten
for personalens handlingar &r att det antingen &ar brukarna som sjélva bestammer, eller att

personalen agerar, i all vdlmening och for brukarens skull. Dilemmat bor inte ses som en
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teoretisk begransning, snarare en problematisering och nyansering av begreppen krankningar
och hjalp. Situationerna beskriver dven flera av de svara val som personalen stélls infor i sitt
dagliga arbete. Skau menar dven att vissa hjalpande handlingar som brukaren dnskar kan ha
langsiktigt skadliga konsekvenser, varfor mottagarens egna énskemal inte bor ses som det
avgorande kriteriet for hjélp (Skau 2007:41).

Samtliga intervjupersoner beskriver konflikter med de gode méannen. De flesta menar att
foraldrar inte borde vara gode man &t sina brukare. Aven om flera av foraldrarna framstalls
som engagerade, menar personalen att deras dubbla roll - som bade foraldrar och gode man -
begrénsar sjalvbestdmmandet for brukarna. Diana beskriver hur foéréldrarnas vilja ofta tar dver
och att brukarna inte vagar gora egna val. Cecilia menar att brukare kan bli tillrattavisade av
sina foraldrar nar de vill folja med pa aktiviteter som foraldrarna inte tycker om. Skau
beskriver att det ibland uppstar konflikter mellan foraldrar och yrkesverksamma kring deras
erfarenhetskompetens. Konflikten bygger pa vem som vet vad som ar bést for brukaren. Ofta
kommer parterna fram till olika svar, vilket kan leda till kraftmatningar, 6ppna och dolda
konflikter (Skau 2007:54, 55). Barbro, som “krockade” med en brukares gode man aterger ett
forloppet dér det saknades pengar vid inkép av mat. Hon uppmanades att vara tuff gentemot
brukaren for att han skulle spara ihop till en ekonomisk buffert. Aven om brukaren och den
gode mannens relation i dagslaget beskrivs som god finns det fortfarande en dold konflikt, da
Barbro inte langre har nagon kontakt med den gode mannen, utan istéllet later sina kollegor
skota dialogen. Hanna beskriver hur en foréalder, ocksa god man, koper klader som inte passar
till brukaren. Vidare beskriver Hanna att manga brukare inte kanner till att insatserna ar
frivilliga, utan att det snarare ar andra som sokt insatser at brukarna och att det darefter bara
“rullar pa”. Skau menar att obalansen i relationen mellan brukare och professionella kan
forstarkas av att manga brukare inte kanner till sina juridiska rattigheter (Skau 2007:37).
Personalen hade med fordel kunnat ge brukarna relevant information om deras rattigheter. Det
kan tolkas som att personalen varjer sig fran att driva pa ett forandringsarbete for att de inte
vill riskera att brukarna ska ma daligt. Flera intervjupersoner vittnar om att de inte vill
kritisera foraldrar som ar gode man, da det paverkar brukarna negativt. | detta avseende
saknar flera brukare delaktighet i den ekonomiska kulturen, punkt sju pa Nirjes lista Gver ett

normalt levnadsmonster (Nirje 2003:91).

En annan begrénsning som tas upp ar regler for de gemensamma utrymmena. Diana beréttar

att brukarna inte far ata godis pa vardagar och Frida beskriver att brukare inte far dta mat i
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sofforna. Frida redogor aven for regler géllande vilka tider brukarna far vistas och inte vistas i
gemensamma utrymmena. Diana beskriver att hon vill paverka till forandring, men att det &r
svart for att hon ar ny pa arbetsplatsen. Frida menar att brukarna har egna TV-apparater och
lika garna kan se pa TV i sina egna lagenheter. Hon uttrycker dven en oro for den dag som
brukarna vagrar att folja reglerna, eftersom de inte kan krava att brukarna ska ga in pa sina

rum.

De begransande atgarderna: reglerna pa boendena, personalens erfarenheter fran samarbetet
med de gode méannen och fran tidigare arbeten bekraftar socialstyrelsens beskrivning att det
fortfarande férekommer manga brister och begransningar i brukarens inflytande dver sin
vardag (Socialstyrelsen 2003:253). | synnerhet reglerna fér de gemensamma utrymmena som
varken ligger i linje med lagstiftningen eller hjalpbegreppet (SFS 1993:387; Skau 2007:39).
Personalen uttrycker som tidigare namnt en vilja att hjalpa brukarna till béattre, hdlsosammare
val. | det avseendet kan det vara forstaeligt att de vill motivera till exempelvis ett minskat
sockerintag. Samtidigt beskriver flera intervjupersoner att de sjélva till exempel inte alltid
borstar tanderna, eller gor nyttiga val. Nirje menar att normalisering inte handlar om att
patvinga manniskor normer eller att géra dem “normala”, utan att mojliggora livsvillkor som
liknar 6vriga medborgares (Nirje 2003:152). Utifran detta resonemang skulle ett
motiveringsarbete mojligen lampa sig battre framfor strikta regler om hur det anses bor vara.

8. Slutdiskussion

I den har delen kommer vi att diskutera de resultat som kommit fram i avnittet 7. Resultat och
analys. Vi kommer initialt att redogo6ra for svaren pa studiens fragestallningar och darefter i
8.2 Avslutande tankar reflektera kring var syn pa studien och ge forslag pa framtida

forskningsomraden.

8.1 Sammanfattning

Som vi namnde redan i problemformuleringen har handikappomsorgen genomgatt stora
forandringar. Den har gatt fran isolering och utanférskap mot integrering och
sjalvbestammande. Flera intervjupersoner, framst de med lang erfarenhet av arbete med
malgruppen, vittnar om att levnadsforhallandena for brukarna har blivit betydligt battre. De
beskriver sin roll som véagledande och stéttande, sérskilt i de fall da brukarna valjer att gora

daliga val. Stodet beskrivs som individutformat, och intervjupersonerna beskriver tydligt att
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vissa brukarna behdver mer stod an andra, varfor ett entydigt sjalvbestimmande - att alla ska
kunna bestamma lika mycket - ar i princip omojligt att uppna. Utifran studiens forsta
fragestallning &r personalens syn pa sjalvbestaimmande for malgruppen 6vervagande positivt,
i den man att de flesta anser att brukarna ska fa bestdimma. Daremot beskriver
intervjupersonerna ett sjalvbestammande, sa lange det ar rimligt. Sa lange brukarna fattar bra
beslut och s lange de klarar av att ta beslut. Aven har blir det tydligt att den individuella
formagan att fatta beslut ar avgorande. Utifran studiens andra fragestéllning - om
boendepersonals erfarenheter - beskrivs ofta situationer dar brukare gor val som personalen
anser ar daliga. Vad som ar bra respektive daliga val ses oftast utifran ett halsoperspektiv, dar
de daliga valen delas in i destruktiva kategorier som missbruk och miséar. En hég
alkoholkonsumtion, dalig hygien och ohalsosam kost namns vid flera tillfallen. Utifran
studiens tredje fragestallning menar samtliga intervjupersoner att sjalvbestammandet innebér
begransningar for de sjalva och brukarna i sitt dagliga arbete. Intervjupersonerna beskriver en
frustration ndr de vill hjalpa brukarna, men samtidigt inte “ta 6ver”. Sjalvbestdammandet
beskrivs saledes som viktigt men i vissa fall problematiskt. Andra problem som
intervjupersonerna namner ar foréldrar i rollen som gode man. De flesta anser att fordldrarna
endast ska vara foraldrar och stotta sina barn, samt att deras dubbla roll medfor begransningar

for brukarnas sjalvbestdmmande.

| problemformuleringen namnde vi att VO menar att tvangsatgarder och kollektiva
begransningar forekommer pa boenden i Sverige. Detta kan bekréaftas av studiens resultat.
Flera boenden har regler kring vistelsetider i de allménna utrymmena och intervjupersoner
vittnar om krankningar fran sina tidigare arbetsplatser. Aven vissa begransningsétgérder for
brukarna pa deras nuvarande arbetsplatser namns, daribland vilka tider brukarna far vistas i de
allménna utrymme samt regler gallande godis och dtande i sofforna. 1 7.2 Analys har vi
daremot visat att vissa begransningsatgarder inte nodvandigtvis kan ses som krankningar.
Personalen har vid tillfallen stallts infor tva val, déar det ena begréansar brukarens
sjalvbestammande och det andra kan ses som ett passivt krankande underlatenhet. Utifran
sadana val problematiseras sjalvbestimmandet av intervjupersonerna, varfor ett
sjalvbestammande - inom rimliga gréanser - starkt argumenteras for. Vart gransen gar for
denna rimlighet varierar daremot mellan olika intervjupersoner, och mellan de olika brukarna
som intervjupersonerna beskriver. Vissa beskriver att brukarna ska fa bestdmma och att ett
motiverande arbete &r en strategi att féredra. Andra menar att brukarna inte klarar av att

bestamma och att personalen, eller de gode mannen maste bestamma i vissa fragor.
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8.2 Avslutande tankar

Utifran lagstiftningen och inte minst ett etiskt perspektiv bor sjalvbestammandet vara den
primara malsattningen. Att inte utga fran att manniskor ska fa bestdimma over sina egna liv
vore enligt var uppfattning en atergang till de resonemang som praglade isoleringskulturen
under stora delar av 1900-talet. Att sjalvbestdimmandet i sin tur ska vara avgdérande i alla
situationer ar daremot nagot som vi stéller oss kritiska till. Likt personalen menar vi att
sjalvbestammandet har begransningar, sérskilt i de fall da det kan fa allvarliga konsekvenser
for brukaren. Fragor som vi emellertid har stallt oss under arbetets gang &r bland annat om
godisatande pa vardagar och matétande i sofforna hamnar utanfor gransen for ett rimligt
sjalvbestammande? Ar det rimligt att ha regler pa gruppboenden som uppritthalls av
personalens tillsagelser, nar brukarna i sjélva verket vill nagot annat? Nar har personal
egentligen fog for att inskrénka brukares sjalvbestammande?

Det rimliga sjalvbestammandet som beskrivs ar i viss man problematiskt, eftersom det bygger
pa vad enskild personal eller verksamhet sétter for granser. Vad ar skadligt och framfor allt:
vad ar tillrackligt skadligt? Socialstyrelsen presenterar olika forslag i sin slutrapport Vard och
omsorg for personer med nedsatt beslutsformaga. Ett av forslagen som presenteras ar en
lagandring, dar personal i vissa situationer, under mycket kontrollerade former ska ges
mojligheten att anvanda tvangsatgarder (Socialstyrelsen 2015:22). Socialstyrelsen menar att
ett sadant lagforslag bade skulle kunna 6ka och minska kanslan av tvang, men att det kan
underlatta for personalen nar det &r hdgst oklart om samtycke foreligger. Vidare beskriver
socialstyrelsen att ett sadant lagforslag i dagslaget inte ar aktuellt eftersom regeringen nyligen
valt att inte lagga fram en motion med liknande forslag (ibid:22,23). Vi menar att en sadan
utveckling kan leda till att det som manga kampat for sa lange, inflytande och
sjalvbestdmmande, kan komma att begransas. Samtidigt ser vi en problematik for de som har
svarast for ett sjdlvbestimmande, exempelvis personer med demens eller grav
utvecklingsstorning. Vilka interventioner som behdvs for bade brukare och personal ar langt
ifran enkelt att besvara. Vi anser dock att brukare maste fa gora daliga val, precis som andra
grupper i samhallet. Om en person vill ata godis pa en vardag eller ata sin middag i soffan, sa
ska det ocksa vara mojligt. Om en person valjer att ata godis varje dag, finns det mojligheter
till att forséka motivera den personen till en férandring, som flera av intervjupersonerna anser
ar adekvata strategier. Att motivera brukare till fordndring snarare an att sétta regler for dem
kan ses som en skiljelinje mellan en hjalpande och en fostrande roll. Det kan dven ses som en
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skiljelinje mellan normalisering - dar man vill ge mojlighet att leva efter normala
levnadsmonster - och normalitet - dar man efterstravar det normativa och “6nskvérda”. Likt
flera av intervjupersonerna anser vi att en fostrande roll inte Overensstdammer med vare sig
verksamheternas mal eller individens bésta. Kollektiva losningar eller regler motverkar aven
de individanpassade malsattningar som LSS bygger pa. Den sista fragan, nar personal kan

inskrénka en brukares sjalvbestdmmande bar vi fortfarande med oss.

Under nagra av de intervjuer vi holl framkom det att personalen ansag att relationer mellan
brukare ibland kan innebéra problem. Personal ansag att brukarna, som ville flytta ihop, skulle
ha svart att klara sig i egna lagenheter, samt att de goda ménnen inte kom 6verens. Personalen
namnde aven andra situationer dar relationer beskrevs som problematiska. Aven om vi tyckte
att det var intressant valde vi att inte ta med det i studien. Vi ansag att situationerna om
brukares karleksliv ofta handlade om konflikter mellan gode méan och darfor i viss man foll
utanfor vara fragestallningar. Vi ansag aven att konflikterna mellan personalen och de gode
mannen hade hogre relevans i forhallande till personalens perspektiv pa sjalvbestammande.
Med det sagt uppmanar vi anda till framtida studier i &mnet, da vi anser att det &r en viktig del

i brukarnas liv som enligt var uppfattning ofta forbises.
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Bilaga 1: Valkomstbrev
;T %}‘1}1{,’

Forfragan om deltagande i en studie om

Lu I:IDS sjalvbestammande inom LSS, personkrets 1

UNIVERSITET

Hej!
Vi heter Hjalmar Johansson och Hannes Skarin och &r tva socionomstudenter som laser var
sjatte termin pa Lunds Universitet, Socialhdgskolan i Lund. Vi skriver just nu var

kandidatuppsats och soker darfor deltagare till var studie.

Syftet med den hér studien &r att undersoka boendepersonals perspektiv pa begreppet
sjalvbestdmmande i arbetet med brukare inom LSS, personkrets 1. Vi intresserar oss for vilka
mdjligheter och begransningar personalen anser att sjalvbestammandet innebér for de sjélva
som yrkesgrupp och for malgruppen de arbetar med. Vi dnskar intervjua 6-8 personal som
arbetar med vuxna brukare inom LSS personkrets 1. Detta for att fa en inblick i de tankar och
erfarenheter som de har i fragor rérande sjalvbestimmande. De personer som vi vill intervjua
kommer att fa svara pa fragor gallande sin profession och sitt dagliga arbete och intervjuerna

ar planerade att fortga i ungefar 35-45 minuter.

Vi efterstravar storsta mojliga konfidentialitet i var studie. Vi kommer att forvara allt material
fran intervjuerna oatkomligt for utomstaende. Alla som deltar i studien kommer att
avidentifieras, detta géller aven organisationen, sa att resultatet inte kommer kunna sparas till
vare sig individ eller organisation. Ditt deltagande i studien ar helt frivilligt och du kan nér
som helst avbryta ditt deltagande. Vi har tystnadsplikt och all information vi tar del av

kommer endast att anvandas till att besvara studiens fragestallningar.

Du tillfragas harmed om deltagande i denna studie. Om du 6nskar att delta far du garna

kontakta oss per telefon eller via mail for vidare information och tidsbokning.

MVH!
Hjalmar Johansson - mailadress - telefonnummer
Hannes Skarin - mailadress - telefonnummer

Handledare: Anders Ostnas - mailadress

54



Bilaga 2: Intervjuguide

Bakgrundsfragor:

Hur lange har du arbetat pa (arbetsplats)?

Vad har du arbetat med tidigare?

Har du arbetat med malgruppen innan? Hur lange?
Kan du beratta lite om dina arbetsuppgifter?

Vad har du for utbildning?

Hur skulle du beskriva din yrkesroll?

1. Vilka erfarenheter har boendepersonal av fragor som ror sjalvbestammande?
1. Hur skulle du sjalv definiera sjalvbestammande?
- Anser du att din definition stimmer 6verens med hur ni arbetar?
- Pa vilket satt/pa vilket satt Gverensstammer den inte?
2. Pratar ni ofta om sjalvbestammande pa arbetsplatsen? Hur har det varit dar du arbetat
tidigare?
3. Arbetar ni efter nagon sarskild metod eller modell for att uppna sjalvbestammande?
e Hur ser den ut?
« Vilka fordelar/nackdelar anser du att modellen har?
4. Hur ser handlingsplanerna/genomférandeplanerna ut for brukarna?
o Hur skrivs dessa mal?
o Kanner du att ni kan leva upp till malen?
5. Pratar man om sjalvbestdammande inom arbetsgruppen?
o Hur brukar sadana samtal se ut?
6. Hur ser dialogen ut med Gode man?
e Hur fungerar samarbetet?
« Ar ni ofta 6verens? Vad gor ni i fragor dar ni inte ar dverens?
e Vad tycker brukarna om de gode mannen?
e Anser du att brukarens rost/vilja dominerar samtalet?

e Hur/varfor inte?
2. Vilka mojligheter och begransningar anser boendepersonal att sjalvbestammandet

medfor for de sjalva och for brukarna i det dagliga arbetet?

1. Hur ser en vanlig dag ut pa din arbetsplats? (vad gor du?)
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2. Har du nagra exempel pa hur sjalvbestammande tar sig i form i det dagliga arbetet?
« Vilka majligheter anser du att det medfor for dig pa en daglig basis?
o Begréansningar?
- Finns det nagra begransningar for brukarna?
- Pa vilket satt/vilka?
 Vilka dilemman anser du kan uppsta?
« Forekommer det nagra begransningsatgarder? (exempelvis att ni gar in med nyckel i
ldgenheterna om brukaren inte dppnar/annat?)
3. Uppstar det ibland konflikter mellan brukare?
e Vad brukar konflikterna handla om?
e Hur forsoker ni att 16sa konflikterna?
4. Finns det tillfallen dar ni far saga nej till brukarens dnskemal? Ge exempel!
5. Paverkar Ekonomiska aspekter erat arbete?
o P4 vilket satt?
6. Finns det konflikter kollegor sinsemellan géllande brukares sjalvbestammande?
7. Har din bild av sjalvbestammande forandrats sen du bérjade jobba (med malgruppen/pa
arbetsplatsen)?
8. Nér kanner du att du har gjort ett bra jobb?
9. Finns det nagot annat satt du skulle vilja arbeta pa?

3. Hur ser boendepersonal pa begreppet sjalvbestammande i férhallande till personkrets
1?
1. Vad gor du som personal for att ta reda pa vilket liv brukarna vill ha?
« Svarigheter med verbal kommunikation?
2. Vilken betydelse anser du att det har att sjalv fa bestamma over sitt liv?
3. Anser du att malgruppens sjalvbestammande skiljer sig fran andra grupper? Pa vilket sétt?
4. Skall alla ha mojlighet att bestdimma Over sina liv?
« Inom vilka omraden skall man fa bestamma?
5. Vad &r din tankar om sjalvbestammande for den malgrupp du arbetar med?
o Hur arbetar du for att uppfylla det malet?
o Far brukarna leva som de vill?
o Hur ser du pa brukares sjalvbestammande med hansyn till "goda levnadsvillkor”?
e Anser du att brukarna ofta gor bra val?

6. Hur forhaller ni er till om brukaren vill géra nagot som ni inte tycker &r bra?
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o Forsoker ni avrada brukaren?
7. Ar det négon frdga som du tycker att vi har glomt att frdga om?
« Nagot du vill tillagga?
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