FUB Utveckling

Delaktighet - ideologi och vardagsliv
Hur man kan forsta erfarenheter hos
personer med inlarningshandikapp.

Doktorsavhandling av Anette Kjellberg 2002 vid Linkopings universitet.
Avhandlingen finns endast pa engelska med titeln Participation - Ideology
and Everyday Life. How to understand the experiences of persons with
learning disabilities.
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Inledning

Avhandlingen bygger pé fyra delstudier, varav de tvd forsta syftar till att analysera dels en
kunskapsmodell for arbetsterapeuter, Model av Human Occupation ( MOHO) dels den svenska
versionen av ett bedomningsinstrument, Assessment of Communication and Interaction Skills
(ACIS).

Foljande sammanfattande anmélan avser delstudie III och IV, vilka utgér frdn 23 intervjupersoners
perspektiv. Intervjupersonerna ingar i personkrets 1 enligt LSS, Lag om stéd och service till
vissa funktionshindrade och har lindrig och mattlig utvecklingsstdrning.
Anette Kjellberg anvinder sig av det engelska begreppet persons with learning disabilities,
motsvarande det svenska begreppet personer med utvecklingsstorning, beroende bl a pa att ett
avgorande synsitt 1 studierna handlar om samspelet mellan individen och hans/hennes.milj6.
Detta anknyter ocksé till det miljorelaterade handikappbegreppet som anviands i Sverige.

Studiernas dvergripande syfte dr att utvidga och fordjupa forstaelsen av samspelet mellan personer
med utvecklingsstorning och deras miljo. Kjellberg anvénder sig av ett brett miljobegrepp, som
innefattar kulturell, samhéllelig, fysisk och social miljo. Hon analyserar sedan individernas
uppfattning om sjélvbestimmande och medborgarskap mot bakgrund av rddande ideologier.

Sjalvbestimmande, inflytande, tillgdnglighet, delaktighet, kontinuitet och helhetssyn &r de
bérande principerna i den svenska handikappolitiken som den uttrycks i SOU 1991:46, Handikapp,
Vilfdard, Réttvisa, betdnkande frdn 1989 &rs Handikapputredning. I LSS fran 1993 sédgs pa
liknande sétt att “insatserna enlig denna lag skall bidra till likhet i levnadsforhéllanden och full
delaktighet i samhillet.” Kjellberg gor en analys av de delaktighetsideologier som varit rddande
1 Sverige sedan 1960-talet, dar hon menar att Normaliseringsprincipen och 1967 ars Omsorgslag
betonar mojligheterna till den personndra delaktigheten medan nuvarande lagstiftning mer
accentuerar en samhillsdelaktighet.
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Delstudie Ill

Denna studie avser att beskriva hur personer med utvecklingsstorning upplever sina mojligheter
att delta 1 beslutsfattande under arbete, vilket hér avser daglig verksamhet, och under fritid. Tre
olika nivaer i beslutsfattande kan urskiljas, beroende, interberoende och oberoende. Ett beroende
innebér att personal eller andra personer 1 omgivningen har en dominerande roll och att dessa
inte tar med personen med utvecklingsstérning 1 beslut som ror denne. I interberoendet samverkar
personen med utvecklingsstorning och andra nér det géller att besluta. En person som fattar sina
egna beslut definieras slutligen som oberoende. Genom att anvianda sig av dessa tre nivaer i
beslutsfattande kan studien urskilja olika profiler for hur intervjupersonerna samspelar med
omgivningen.

1. Beroende bade under arbete och fritid. Personerna kunde inte ange nagra exempel pa
faktorer déar de kunde paverka delaktigheten i vardagslivet.

2. Beroende under arbetet och interberoende pé fritiden. Man hade viss kontroll 6ver sin
ekonomi, men rutiner och personalattityder hindrade sjdlvbestimmande 1 arbetet.

3. Beroende under arbetet och oberoende pé fritiden. En faktor som underlattade
sjalvbestimmandet var rétten enligt LSS att ha kontaktperson. Detta gav mojlighet att delta i
sjalvvalda aktiviteter. Personalens attityder och kommunens daliga ekonomi angavs som hinder
for sjalvbestimmande 1 arbetet.

4. Interberoende bade under arbetet och pa fritiden. Egen lagenhet och egna grejor liksom
mojligheten att trdffa vanner angavs som positivt for sjdlvbestimmandet, medan kommunala
bestammelser angavs som hinder. Pa arbetsplatsen var personalens attityder och typ av aktiviteter
avgorande for sjalvbestimmandet.

5. Interberoende under arbetet och oberoende under fritiden. Pa arbetet var personalens
attityder och de formella métena pa dagcentret faktorer som underldttade medan téta personalbyten
angavs som hinder. P4 fritiden angavs som hinder att man hade bristande tillgang till utbildning,
dalig kontroll 6ver sin ekonomi samt att inte fa bo var man vill .

Sammantaget kan man se ett antal exempel pa faktorer i det dagliga livet som péaverkar
sjalvbestimmandet, allt fran personalattityder, formella moten med personal och egen ldgenhet
till faktorer pa samhallsniva som lagstiftning, kommunala regler och kommunal ekonomi. De
vanligaste nivaerna for det egna beslutsfattandet var "beroende" och "interberoende".

Delstudie IV:

Syftet med denna studie var att undersoka samhillsdelaktigheten hos samma 23 personer med
utvecklingsstorning som i den féregaende studien, dvs att beskriva hur man uppfattar sitt
medborgarskap och sina mojligheter att delta pa den samhélleliga arenan. Ur resultaten kunde
tre teman for att beskriva medborgarskapet urskiljas: intresse for politiska fragor, rostande (géllde
valet 1998) och tillgangen pa viktiga personer att diskutera med.

Intervjupersonernas uppfattningar kunde kategoriseras i tva grupper vad géllde medborgarskap
och miljofaktorer. En grupp fokuserade pa och intresserade sig uteslutande for den individuella
narliggande miljon och den andra gruppen fokuserade pa samhéllsmiljon, vilket innefattar det
omgivande samhéllet med dess tjénster, nédtverk, lagar och attityder. "Néarmiljogruppen” som
bestod av enbart kvinnor, angav narliggande sociala fragor och miljoforstéring som exempel pa
politiska &mnen, som var intressanta. "Samhéllsgruppen" intresserade sig ocksa for dessa fragor,
men dessutom for t ex ekonomiska fragor. Den gruppen hamtade information om samhéllsfragor
fran radio, TV och tidningar.

I bada grupperna fanns personer som planerade att rosta i det allmédnna valet 1998, men ingen
av de nio 1 "narmiljogruppen’ rostade verkligen. I "samhéllsmiljogruppen" rostade atta av fjorton.
Denna grupp hade ett bredare kontaktnét, som inte bara bestod av anhériga eller personal, &n
"ndrmiljogruppen’.
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Diskussion

Anette Kjellberg véver i diskussionsavsnittet ihop det tva refererade delstudierna och delar av
de litteraturstudier som hon tidigare refererat till. Ett sitt att utova inflytande 1 sitt eget liv &r
att delta 1 beslut s& oberoende som mgjligt. Studie III visar att det vanligaste forhallandet for
de medverkande personerna med utvecklingsstérning var beroende eller interberoende. Det
betyder att personalen far en dominerande roll i vardagslivets beslut, vilket inte stér i
overensstimmelse med individens sjélvbestimmande enlig LSS. Sammantaget visar resultaten
att graden av utvecklingsstorning inte enbart kan forklara skillnaderna i delaktighet. De olika
faktorer som underlittar eller hindrar de olika individernas delaktighet kan alla relateras till
miljoforhéllanden, vilka hir ocksa inbegriper lagstiftning, kommunala beslut, attityder och typ
av aktiviteter som man deltar i.

Intervjupersonerna beskriver sillan tillféllen av sjdlvbestimmande, men desto fler dér personalen
var inblandad tillsammans med personen 1 fraga eller dir personalen tog 6ver hela ansvaret. Det
ar darfor viktigt att personalen blir medveten om skillnaden mellan deras egen definition av
oberoende och den funktionshindrades. Personal fokuserar pa oberoende nir det géller dagliga
aktiviteter som att dta eller skota sin hygien utan hjélp. For personer med funktionshinder innebér
oberoende att ha kontroll over sitt liv och att sjdlv fatta beslut och inte i forsta hand att utfora
en aktivitet utan hjélp.

Det finns séledes ett gap mellan ideologin om delaktighet och den enskildes vardagsliv. Samtidigt
finns det flera forskare som pekar pa den kulturella virderingen av oberoende och att
beroendeforhallandet ofta undervirderas i1 det visterldndska samhillet. Om5651d1gt beroende &r
vanligt i familjerelationer och det ar viktigt att finna en balans i1 férhallandet “oberoende-
beroende-interberoende”. Personer med funktionshinder borde sjdlva uppmuntras att vélja pd
vilket sdtt och nér de vill vara beroende.

Det har ldnge funnits en ambition 1 vart samhdlle att underlitta for personer med utvecklingsstérning
att fullgora sitt medborgarskap genom lika mojligheter att delta 1 samhéllet. Medborgarskapstanken
ar ndra forbunden med de ménskliga rittigheterna. En forekommande syn pa medborgarskapet
ar att det innehaller tre element. Det forsta &dr det civila medborgarskapet som grundar sig pa
tanken att alla &r lika infor lagen, integritet, yttrandefrihet, religionsfrihet, tankefrihet och rétt
till egendom. Nésta element, det politiska medborgarskapet, innebér ritten att rosta i allmédnna
val och mojlighet att bli vald till politiska fortroendeuppdrag. Det sista elementet, sociala
medborgarskapet, innebér principen om vélfird for alla, dvs rétten till en trygg ekonomi, réitten
till utbildning, social service och hélsovard.

Normaliseringsprincipen kan ségas ta upp tankar som representerar det civila och det sociala
medborgarskapet. Rétten att bli respekterad, lyssnad till och hinsynstagande till egna 6nskemal
ar ndra forbundet med det civila medborgarskapet medan rétten att leva under normala ekonomiska
och boendemassiga forhallanden &r knutet till det sociala medborgarskapet. Integrationspolitiken
blev det naturliga instrumentet for att forverkliga normaliseringsprincipen och det civila och
sociala medborgarskapet.

Den tredje aspekten pa medborgarskap, den politiska, forverkligades formellt for personer med
utvecklingsstorning 1989, nér det generella omyndighetsbegreppet slopades i svensk lagstiftning.
Det 14ga valdeltagandet hos personer med utvecklingsstérning, 31% jaimfort med 86% av den
totala befolkningen i valet 1996, &r allvarligt eftersom denna grupp &r en av de grupper som é&r
mest beroende av politiska beslut. Internationella konventioner, FN:s standardregler, liksom
svensk lagstiftning, slar idag fast att personer med utvecklingsstorning har rétt till fullt delaktighet
1 samhéllet och rétt till lika levnadsfoérhéllanden som andra medborgare. Trots detta lever de inte
som andra ifrdga om delaktighet i samhéllet.
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Kjellberg pekar ocksé pa omsténdigheten att de nio intervjupersonerna i den "néirmilj Ogruppen”
enbart var kvinnor och att ingen i den gruppen rostade och att fa gav exempel pa nagot politiskt
intresse. Genusforskningen om kvinnor med utvecklingsstdrning &r sparsam, men Kjellberg
menar att man inte kan bortse frén omsténdigheten att ingen i gruppen rostade. Den forskning
som finns visar pa att kvinnor med utvecklingsstorning i sérskilt hog grad har varit uteslutna
fran delaktighet i samhaillslivet. I "samhéllsgruppen” om fjorton personer var bada kénen
representerade och i1 denna grupp rostade tta personer.

Den avgorande faktorn for det politiska intresset och for bendgenheten att rosta tycks, liksom
for befolkningen i 6vrigt, vara det sociala nitverket. Att mota andra och att diskutera samhéllsfragor
leder till att den politiska kunskapen vidgas. For personer med utvecklingsstorning ér forekomsten
och variationen av viktiga personer i omgivningen avgorande for bade det civila och det sociala
medborgarskapet. Civilt och socialt medborgarskap ir i sin tur en forutséttning for att kunna
utova det politiska medborgarskapet.

Avslutning

Kjellberg konstaterar, nir det giller de personliga egenskaperna hos de medverkande, att
forhallandet mellan en person med utvecklingsstorning och dennes miljé ar mycket komplex.
Det &r viktigt att inte bedoma en person enbart utifran hans/hennes intellektuella funktionshinder
utan att ocksa ha med formagan att kommunicera tillsammans med mojligheterna att skaffa sig
erfarenheter av de aktiviteter de véljer att delta i.

Fokuseringen pa individualisering och individuella behov har idag ersatt uppfattningen att det
finns behov som delas av alla personer med utvecklingsstérning. Studiernas resultat styrker
denna uppfattning och pekar pa behovet att utveckla en teori som fingar in varje individs egen
vilja att delta 1 olika verksamheter i omvérlden.

Den rddande ideologiska synen allt ifran introduktionen av normaliseringsprincipen har starkt
foresprakat delaktighet bade som en personnéra delaktighet och en samhéllsdelaktighet. Studierna
visar att den vanligaste kénslan hos personer med utvecklingsstorning dr kénslan av beroende
eller interberoende. Resultatet ger anledning att ifragasitta ideologins krav pa oberoende.
Kjellberg fragar sig om det inte vore rimligare att ge varje individ mgjlighet att vélja om hon/han
vill vara mer eller mindre beroende.

Sammanfattningen utférd av Olov Andersson for FUB Utveckling 1 januari 2003
med godkénnande av Anette Kjellberg

Riksforbundet FUB
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