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Sammanfattning

En rad studier under 1980-/och1990-talet visar pa att personer med
utvecklingsstorning har ett begransat inflytande pa sitt eget liv. Syftet med
denna studie dr att fa en fordjupad forstaelse for vad det i praktiken innebér
utifran deras egna beskrivningar.

Fragestillningen ar

Hur resonerar personer med lindrig och mattlig utvecklingsstorning som deltagit
1 Vuxenskolans konferenser om inflytande, sociala relationer, bemdtande, samt
information -/och kommunikation

Datamaterialet har samlats genom killstudie, deltagande observation och
intervjuer.

Resultatet i studien visar att inflytande for personer med utvecklingsstorning
handlar om att f& mojlighet att kunna paverka pa arbete, i sitt boende, mobler
och inredning, kldder. Vem man skall umgas eller vara sambo med ar ocksa
sadant som lyfts fram. De sociala relationerna dr av stor betydelse, det dr viktigt
att ha vinner som man kan tala med om allt och som inte for saker vidare.
Deltagarna lyfter ocksa fram att det ar viktigt att bli dlskad da alla manniskor
behover bli sedda, dlskade och bekriaftade. Nar det giller bemdtande sa
framkommer det positiva upplevelser. Nér det géller personalen finns det enligt
utsagor de som é&r bra och arbetsledarna pa jobbet anses ha en viktig uppgift att
hjalpa till pd olika sdtt Men det finns ocksa ett antal beskrivningar om
krankningar, att de dr rddda, att de inte dr betrodda och att man inte vigar siga
vad man tycker. De anser att det dr svart nir de sjdlva och personalen inte har
samma asikt. Det framkommer ocksé att man inte upplever sig som jimstéllda
och lika vérda i1 samhéllet. Information och kommunikation anses som viktigt
for att kunna fi veta vad som hinder. Hér spelade bade radio, TV, dagstidningar
och en viktig roll. Telefonen dr enligt deltagarna ett viktigt verktyg for att kunna
tala med sina vénner.

Sokord: Empowerment, socialt samspel, bemodtande, informations-/ och
kommunikationsteknik
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1 BAKGRUND
1.1 Inledning

Att ha mojlighet till inflytande och delaktighet &r av betydelse for manniskor
och deras upplevelse av livskvalitet. Inflytande handlar om allt fran att kunna
paverka egna samt andras handlingar, beteenden, normer och virderingar till att
kunna paverka vilka som skall styra i samhillet. Sjalvbestimmande handlar om
att fatta beslut som beror det egna arbetet, bostaden, vilka mobler som skall
finnas i bostaden samt mobleringen av desamma mm. Det handlar ockséd om de
beslut som fattas i vardagen kring fritid, vilka vi umgas med, vad vi éter,
klader, frisyrer etc.

I Sverige har ménniskor i ett internationellt perspektiv sett, allteftersom
vélfardssamhaillet utvecklats, haft relativt stora mojligheter att kunna péverka sin
vardag. Det finns dock olika begrdansningar i den enskildes mdjlighet att kunna
padverka och ha inflytande pé& olika nivder. Vilken mdojlighet till
sjdlvbestimmande, inflytande och delaktighet manniskor har varierar och de
faktorer som paverkar finns bdde individ-/grupp-/organisations-/och
samhallsniva.

Den statliga utredningen SOU (1992: 52) uppmérksammade att for personer
med funktionshinder dr mojligheterna till inflytande och delaktighet betydligt
mer begrdnsade dn for ménniskor i allménhet och detta giller speciellt for
personer med utvecklingsstorning. Orsakerna till detta kan vara av skilda slag.
Néagra av de faktorer som lyfts fram i utredningar, inom forskningen och
debatten pa omradet ar den fysiska miljon, d v s mojlighet till framkomlighet,
mojligheten att kunna orientera sig samt tillgdngen till hjdlpmedel. Tideman
(1999) papekar i sin studie “Lever som andra?” att det &r viktigt att
uppmirksamma skillnader mellan olika grupper. For vissa grupper kan
begrinsningar finnas for en period i livet medan det for personer med medfodda
och forvédrvade funktionshinder/handikapp finns begrénsningar i storre delen av
livet.

Mainniskan befinner sig i1 olika sociala miljéer, system som pd olika sétt
paverkar de som befinner sig i systemen (Bronfenbrenner, 1979) Den sociala
miljon t ex hur det sociala ndtverket ar uppbyggt, vilket samspel som finns
mellan individerna i det sociala nédtverket samt samspelet med den omgivande
miljon dr av betydelse. Sociala relationer och det sociala sammanhanget
individen befinner dr viktiga for individens mdjligheter till sjdlvbestimmande
och inflytande. Att ingd i ett socialt natverk inkluderar kommunikation och



omsesidigt engagemang. Det handlar dels om den enskilde individens mdjlighet
att kunna kommunicera, de interpersonella relationerna dels om tillgang till
information eller kunskap. En icke ovidsentlig faktor dr personalens makt och hur
personalen ser pa sig sjdlva d v s deras viarderingar, attityder samt
forestdllningar om de manniskor de &r anstéllda for att stodja och hjdlpa. Detta
hidnger ndra samman med samhillets virderingar och attityder till
marginaliserade grupper i 6vrigt.

Resultatet fran skilda studier under 1980-1990-talet visar att personer med
utvecklingsstorning har sma eller begransade mgjligheter att kunna péaverka sitt
liv och sin vardag (Brodin & Renblad, 1999; Jarhag, 1993; Soder, 1989).

1.2 Projekt VITSI

Projekt VITSI (VideoTelephony and Social Interaction) genomf6rdes under ren
1995-1999 (Brodin & Renblad, 1999). Det 6vergripande syftet med projektet var
att Oka forstdelsen for kommunikation/samspel hos personer med
utvecklingsstorning och att utrona om det dr mojligt att med teknikens hjilp
stimulera och stodja kommunikation samt att utoka projektdeltagarnas sociala
ndtverk. Tjugofyra personer med mattlig utvecklingsstorning deltog i projektet.
Deltagarna 1 projektet arbetade pa sex olika dagcenter och kommunikationen
dgde rum mellan deltagarna pa de olika dagcentren. En strdvan i
TeleCommunity var att belysa om det var mojligt for projektdeltagarna att med
teknikens hjilp:

- etablera och uppritthélla sociala kontakter

- stimulera och uppmuntra deltagarna att kommunicera mera
- underlitta, stodja och forbattra kommunikation/samspel

- Oka tillgingligheten till telekommunikation

- stodja sjalvstindighet och integrering i samhaéllet

Data samlades in fran anhoriga, personal i gruppbostidder, personal pa
dagcenter samt fran projektdeltagarna sjdlva genom intervjuer,
observationer, samt dagboksanteckningar.

Fyra delstudier har gjorts i projektet. Den fOrsta studien handlade om
dagcenterpersonals kunskaper om hjdlpmedel. Brodin och Alemdar (1996)
genomforde en studie med syfte att studera vilken kunskap och forestéllningar
som finns hos dagcenterpersonal kring hjdlpmedel och ny teknik. Tidigare
forskning visar pa att det finns ett motstand bland olika personalgrupper nér
det géller att infora ny teknik. Detta motstand kan handla om en riddsla att inte
behdrska nya hjdlpmedel, okunskap och oférméga att forstd vad den nya
tekniken kan fa for positiva konsekvenser speciellt for personer med



funktionshinder. I syfte att kartldgga vilken kunskap och forestéllningar som
finns kring hjilpmedel och ny teknik genomfordes en enkétstudie bland
personal pd dagcenter. Studien bestod av nittiotvéa frdgor som besvarades av
en undersokningsgrupp bestdende av personal pa 51 dagcenter, tva fran varje
landsting med ett undantag. Dessutom ingick en kontrollgrupp omfattande sex
dagcenter som ingétt 1 projekt VITSI (VideoTelephony and Social
Interaction). Totalt 567 personer som arbetar pd dagcenter besvarade enkéten.
Resultatet visade att personalen hade en varierande bakgrund. De vanligaste
utbildningskategorierna var vardare, arbetsterapeuter, arbetsterapibitraden,
underskoterskor samt vardpersonal utbildad pa gymnasiet med inriktning mot
psykisk utvecklingsstorning. Det fanns dven en hel del informanter i
undersokningen som skriver virdare men som inte har ndgon formell
utbildning. Dessutom arbetade forskolldrare, specialpedagoger,
fritidsassistenter, fritidspedagoger, musikterapeuter, personliga assistenter,
instruktorer samt metodutvecklare pd dagcentren. Det framkom i resultatet att
de som hade bést kunskaper om hjidlpmedel och ny teknik i
undersokningsgruppen var arbetsterapeuterna. Undersokningsgruppen hade
storst kunskaper nir det géllde tidshjdlpmedel. Nér det géllde kontrollgruppen
visade det sig dock att samtliga deltagare generellt sett hade storre kunskaper
om kommunikationsstod, datorer och telefonhjdlpmedel é&n
undersokningsgruppen. De slutsatser som Brodin och Alemdar (1996) drar av
studien &r att det behdvs information och utbildning om hjdlpmedel och ny
teknik pa dagcentern for att en lyckad implementering skall kunna ske. Det dr
dven nodviandigt att studera brukarnas individuella behov, dar syfte, mal och
delmal ar inkluderade. Det ar dven viktigt att vara klar 6ver varfor tekniska
hjélpmedel skall inforas och vad anvdndandet kan leda till f6r brukaren.
Personalen behdver ha kunskap om utvecklingsstorning, hjalpmedel samt hur
man utvecklar stod och metoder for traning.

Den andra studien ”Sjdlvuppfattning hos personer med utvecklingsstorning”
Brodin (1997) hade som syfte att 6ka kunskapen om vilken sjélvbild personer
med utvecklingsstorning har. Intervjuer gjordes bdde med informanter d v s
den personal som arbetade med projektdeltagarna pa dagcentrena samt med de
24 respondenter som deltog i studien. Resultatet baserar sig sdledes pa bade
personalens och arbetstagarnas uppfattningar. Resultatet visade att
respondenterna i flera avseende hade en vag och negativ sjdlvuppfattning.
Deras kunskaper om den egna formagan fick som konsekvens att det tycktes
ha dalig kontroll 6ver vad de klarar och vilka begriansningar som finns pa
grund av funktionshindret. Manga upplevde att de “kan allt” och det innebér
att man hade orealistiska forvintningar pd sin egen formaga. Samtidigt
framkom det att ménga 4r rddda for att prova nya saker som de inte dr sdkra pa
att de klarar av. P& grund av tidigare erfarenheter i livet sa ar de rddda for att
misslyckas. Den bristande kommunikativa formagan péaverka &dven



sjdlvkédnslan och det bemodtande som de far frdn omgivningen. Attityder och
varderingar hos personalen i1 ndrmiljon och i1 samhéllet avspeglas ocksa 1 den
bild de har av sig sjélva.

Den tredje studien ”Socialt nidtverk. Vuxna personer med utvecklingsstdrning
och deras sociala natverk” Renblad (1998) hade som syfte att kartligga det
sociala nétverket hos projektdeltagarna samt soka kunskap om vad det &r som
paverka mojligheten till social interaktion samt hur det sociala nédtverket ser ut
och fordandras over tid. Resultatet visar att deltagarnas sociala nétverk varierar
i omfang mellan ungefiar 15 till 25 personer 6ver en vecka. Dessutom
tillkommer sociala kontakter 1 samband med olika aktiviteter som &terkommer
regelbundet. Nétverkets sammansittning ar till storsta delen uppbyggt av
personal och omsorgstagare. Buss och taxichaufforer, personal pé andra
arbetsplatser, personal i affdrer, post och bank, larare och cirkelledare.
Kontaktpersoner, ledsagare samt familjemedlemmar och sléktingar dr andra
kategorier av nitverksdeltagare. Faktorer som paverkar den sociala
interaktionen &r deltagarnas mdjlighet till kommunikation, aktiviteterna och
den fysiska miljon. Gruppen, deltagarnas roller och mdjlighet att paverka samt
personalens och omgivningens sociala representationer, attityder och
forhéllningssitt. Faktorer som paverkar det sociala nédtverkets sammanséttning
ar deltagarnas mojlighet till kommunikation, dagcentrets samspel med
omgivningen, hur deltagarna reser till och frdn arbetet samt hur de bor.
Foreningar, studieférbund och kyrkliga samfund. Samhéllets lagar och stod,
personalens, familjens och omgivningens sociala representationer, attityder
och forhéllningssitt. Faktorer som paverkar fordndringar over tid &r
mojligheten till kommunikation, visuella kommunikationshjdlpmedel.
Forflyttningar av olika slag egna och andras. Bostadsbyte och fordndringar i
gruppbostaden eller niromradet. Samhéllets lagar och stod, forandringar inom
familjen och att deltagarna sjdlva blir dldre.

Den fjdrde studien i projekt VITSI hade som syfte att studera hur
projektdeltagarna sjdlva sag pé vanskap och vad det innebar for dem. Studien
baserar sig pa intervjuer med projektdeltagarna. Intervjuerna gjordes med hjélp
av Pictogrambilder som stdd till det talade spraket och / eller med

teckenkommunikation. Resultatet visar att de flesta relationer handlar om

relativt ytliga social relationer men att det ocksd dr ndgra som har djupare
véanskapsrelationer. Aven om flera av projektdeltagarna har en stor
bekantskapskrets sa innebar detta inte att de har manga vénner (Brodin, 1998).



Sammanfattningsvis kan man siga att resultatet fran projekt VITSI visade att
tekniken ledde till att deltagarnas kommunikation forbéttrades och de blev
alltmer sjdlvstindiga. Resultatet visade ocksé att deltagarnas sociala nétverk och
viankrets till stor utstrdckning bestér av anhdriga, personal och andra personer
med utvecklingsstorning samt att visuell teleteknik mojliggjorde att man kunde
utvidga sitt ndtverk i ett geografiskt perspektiv. Ett fital hade ndgon som de
spontant kallade vén trots att de varje vecka i olika sammanhang har kontakt
med ca 15-25 personer. Det framkom att flera av deltagarna hade en vag och
relativt negativ sjalvbild och att deras mojlighet att paverka sin vardag var
begrinsad (Brodin & Alemdar, 1996, Brodin, 1997, Renblad, 1998, Brodin &
Renblad, 1999). Under projektets ging dok en rad nya frigestéllningar upp och
projektet Empowerment for personer med utvecklingsstorning startades. Det
overgripande syftet med studien dr att soka forstd och forklara om och hur
informations och kommunikationsteknik kan 6ka mojligheten till empowerment
for personer med utvecklingsstorning. Denna rapport dr en delstudie i projektet.

1.3 Vuxenskolans Demokratiprojekt

Vuxenskolan i Jonkdpings Distrikt bedriver sedan lang tid tillbaka studiecirkel
—och kulturverksamhet for personer med utvecklingsstorning. Att personer med
utvecklingsstorning har sma mojligheter att kunna paverka sin vardag dr nagot
som har uppméirksammats av méanga av de cirkelledare som arbetar inom
Vuxenskolan.

Ar 1995 startade Studieférbundet Vuxenskolan (SV) tillsammans med FUB
(Forbundet for Utvecklingsstorda Barn, Ungdomar och Vuxna)
”Demokratiprojekt for utvecklingsstorda”. Bakgrunden till projektet var dels
cirkelledarnas egna erfarenheter samt LSS, Lag om stdd och service till vissa
funktionshindrade och dess intentioner om inflytande och delaktighet.
Demokratiprojektet drevs under aren 1995-1998.

Syftet med projektet var att utveckla olika former for medbestimmande och
inflytande pé arbetet, fritiden och i bostaden. Detta ville man gora i samverkan
mellan personal, anhoriga och de personer som det gillde i studiecirkelform.

For personer med utvecklingsstorning och kommunikationshandikapp kan det
vara svart att formedla vad man vill eller tinker. Det dr ocksa svart att tycka
eller vdlja ndr man inte vet om ndgra alternativ. De flesta &r dessutom beroende
av myndighetspersoner, personal och anhdriga och paverkas omedvetet av dessa
pa olika sitt. Det &r inte ovanligt att personer 1 omgivningen i basta vilmening
for den utvecklingstordes talan. Dérfor ansag initiativtagarna till projektet att det
var viktigt att det kom in personer utifrdn som kan ha en annorlunda roll och bli
en kontakt som inte &r involverad i omvéardnads och beroendeforhallande.



Studiecirkeln ger enligt vuxenskolans filosofi mojlighet att trdna den enskilde i
att fungera tillsammans med andra och ldra sig att kommunicera. Det &r ocksé
mojligt att anpassa verksamheten utifrin den enskildes behov och
forutsattningar. Detta i1 sin tur kan ge den enskilde mojlighet att stirka sin
sjalvkiansla, vaga yttra sig och uppticka formagan att paverka sitt liv (SV:s
ansokan till Socialstyrelsen, 1994).

Det Studieforbundet Vuxenskolan ville uppnéd med demokratiprojektet var

- Att genom pedagogiskt och psykosocialt stdd initiera, stimulera och utveckla
formagan att utova inflytande och sjdlvbestimmande dver de insatser och det
stod som han/hon har ritt till 1 vardagslivet, i foreningsgemenskapen och i
samhéllet

- Att genom cirkelverksamhet préva en modell for psykosocial aktivering och
habilitering, avseende vuxna personer med lindrig eller mattlig
utvecklingsstorning

- Att medverka till att personer med utvecklingsstdorning pa sikt far
sjilvsdkerhet, formaga och egen kapacitet att uttrycka vad man vill eller tycker
och att och kontinuerligt inga i fungerande medbestimmande och inflytande pa
arbetsplatsen/dagcentret i boendet, fritidsgruppen etc.

- Att genom bildandet av referensgrupper i varje kommun stimulera det lokala
samarbetet mellan kommun, habiliteringsverksamheten, FUB samt
Studieférbundet Vuxenskolan och ddrmed hdja intresset for inflytande,
medbestimmande och samverkan inom den lokala handikappomsorgen (SV:s
ansokan till Socialstyrelsen, 1994).

Parallellt med studiecirklarna borjade man dven i vuxenskolans regi ordna med
konferenser for personer med utvecklingsstorning. Den forsta konferensen var
1995 och sedan dess har det arrangerats en varje ar.

2 SYFTET

Som tidigare ndmnts sa har en rad olika studier fran 1988 - 1999 visat att
personer med utvecklingsstorning har smé& mdjligheter till inflytande dver sitt
eget liv. Syftet med denna studie &r att f4 en fordjupad forstaelse for vad det i
praktiken innebér utifrin deras egen beskrivning av hur de ser pa inflytande.
Fragestéllningen ar

Hur resonerar personer med lindrig och mattlig utvecklingsstorning som deltagit
1 Vuxenskolans konferenser om

- inflytande,

- bemotande

- sociala relationer samt

- information-/och kommunikation



3 EMPOWERMENT

3.1 Olika synsiitt pa inflytande

En viktig dimension i vuxenlivet dr mojligheten till sjdlvstindighet och
oberoende. Analyser som gjorts om vad det innebédr for ungdomar med
funktionshinder att bli vuxna visar enligt Soder (1989) att denna dimension ir
overordnad andra faktorer som t ex sociala relationer, sexuellt liv, arbete m m.
Vilken betydelse som ldggs i begreppen oberoende och sjadlvstandighet varierar
dock mellan olika grupper. Soder anfor att inom specialpedagogiken och
rehabiliteringen sd handlar oberoende om att sjdlvstandigt kunna utfora vissa
sysslor. Independent living rorelsen &r en rorelse som vénder sig till
rorelsehindrade personer som dr i behov av personliga assistenter. Rorelsen
uppstod 1 USA under 1960 - talet och har sedan spritt sig till ménga lénder. I
Sverige bildades det forsta kooperativet under namnet STIL 1984. Independent
living &r en internationell medborgarrittsrorelse som arbetar for att manniskor
med funktionshinder skall fa en béttre livskvalitet. Detta skall enligt rorelsen ske
genom storre personlig och politisk makt for personer med funktionshinder
(Mannergren, 1993). Medlemmarna i rorelsen anser i motsatts till de
professionella, att oberoende inte innebdr att man sjdlv maste kunna utfora allt.
Enligt dem sa &r det fullt mgjligt att kunna paverka och triffa sjélvstindiga val
dndd. Man maéste alltsd inte nddvéindigtvis kunna utfora alla sysslor sjélv.
Daremot dr det viktigt att kunna bestimma och kontrollera den hjdlp som man
erhaller. Det finns dock fOrestéllningar i samhaéllet, bland professionella och
ibland dven hos anhodriga om att médnniskor med funktionshinder inte sjdlva
klarar av att ta ansvar for sina val och handlingar. Myten om den eviga
barndomen gor att ménniskor med funktionsnedséttningar anses vara i behov av
samma restrektioner och beskydd som barn (Soder, 1989).

Brodin och Fasth (1999) menar att autonomi d v s sjilvstdndighet och oberoende
ar tva olika aspekter av inflytande. Hur oberoende kan man bli med ett svért
funktionshinder? Dédremot kan man precis som Independent living rérelsen
papekar fatta sjalvstdndiga beslut och gora val om man bemyndigas till det.

3.2 Identitet och sjilvbild

Att bli vuxen och oberoende innebdr for ungdomar i allménhet en successiv
befrielse ex skolavslutning, myndighetsalder, eget arbete och bostad. Dessa
olika steg leder vanligtvis till ett sjdlvstidndigt, autonomt liv Att vara ung och ha
ett funktionshinder innebdr enligt Lagerheim (1988) och Soder (1989) samt
Brodin och Fasth (1999) att denna process blir svarare. Det kan vara



overbeskyddande attityder eller andra svarigheter fran de tidiga barnadren som
kan ha paverkat (Soder, 1989). Paulsson (1995) anser att tidiga funktionshinder
paverka barns sjdlvbild sd att ett autonomt vuxenliv forsvaras. Sjidlvbilden
forsvéras ex genom kroppsupplevelser, smérta samt begriansningar for aktiviteter
av skilda slag. Detta i sin tur medfor kénsloupplevelser som hindrar
utvecklingen av en positiv sjilvbild. Fordldrarnas upplevelser av barnet och dess
funktionshinder sétter ocksa spér 1 barnets upplevelser av sig sjilv.

Skolan &r en annan faktor som paverkar sjdlvbilden och mojligheten att
utvecklas. Den traditionella segregerade specialundervisningen hade som
kdnnetecken att trdna formagor och for att pa sa sétt strdva efter oberoende.
Bristande formaga ansdgs motivera inskrankningar i autonomin. Eleven fick inte
léra sig att hantera valsituationer och tréiffa sjélvstindiga beslut.

Ideologin bakom den integrerade skolan &r rétten till undervisning pa lika villkor
och tillsammans med andra. Denna ideologi har forsokt att eliminera inflytandet
av funktionsnedsittningen genom att betona att denna utgdr endast en del av
barnet eller ungdomens alla egenskaper vilket i sin tur har fatt negativa
konsekvenser for den enskilde (Soder, 1989).

Brodin & Fasth (1999) konstaterar i1 sin studie om livssituationen for unga
rorelsehindrade att stodet i skolan kan variera kraftig. Mycket beroende pé dalig
och opedagogisk undervisning samt svarigheterna med att kunna paverka den.
Det forekommer ocksd att ungdomar placeras pa sédrskolan mot sin vilja.
Deltagarna i studien pdpekade ocksé att de i manga fall fatt ett daligt bemdtande
som t ex opedagogisk undervisning, svérigheter att paverka densamma i skolan
och att de hade svarigheter att gora vad de vill pa sin fritid.

Edgerton (1990) menar att det finns for f& mojligheter for personer med
utvecklingsstorning att fa erfarenheter och att lira fran utmaningar och
misslyckanden i vardagslivet. Att f4 en diagnos som denna innebér att en
speciell socialiseringsprocess startar och denna process dr vél spridd 1
familjerna, skolorna och pa institutionerna. Processen dr sd stark att personer
som dr normalbegdvade och av misstag fatt diagnosen och socialiseras som
personer med utvecklingsstorning utvecklar olika typiska drag. De far lag
sjélvrespekt samt blir rddda for att misslyckas. De utvecklar ett beroende och en
samre forméga till interpersonella relationer.

Edgerton (1990) anser vidare att det inte finns nagra enstaka personliga
egenskaper som korrelerar med en framgangsrik anpassning i samhéllet.
Personliga egenskaper har liten betydelse eftersom miljon betyder sa mycket for
utveckling av kompetensen. Personer som t ex har lindrig utvecklingsstorning
kan och deltar i samhéillet. Synen pa dessa personer som passiva mottagare av



service som andra ger dem &r fel. Manga ger lika mycket stod till andra som de
far sjilva och nir det kommer till kdnslor och kérlek sa ger de ofta mycket mer.

Relativt fa personer med utvecklingsstdrning blir dock helt sjdlvstdndiga. De
flesta kan leva som Edgerton kallar det, ett semi -sjdlvstindigt liv i samhéllet
om

- de far tillrackligt med tid for att 14ra sig olika anpassningsstrategier

- om de har stdd fran andra personer

Han konstaterar ocksa att personer med lindrig utvecklingsstorning som levt
utan assistans fran servicesystemet gjorde mycket mer &n bara fanns till. De
upprattholl sin hilsa, lycka och personliga intressen. De tjdnade egna pengar for
sitt uppehélle, skaffade vdnner och uttryckte glddje och sdg framat med
tillfredsstéllelse. Objektiva kriterier visade att deras livskvalitet kunde jamforas
med dldre, laginkomsttagare och ladgutbildade. Detta var ocksa personer fran
dessa grupper som de ofta umgicks med. Jimforande studier med personer i
samma alder, 1Q, fysiska kondition och som levt pa institutioner visade att de
var mindre sjdlvstindiga. De var ocksa mindre normaliserade vad géller klader,
sprak, aktiviteter, ansvar och fritidsaktiviteter. De hade mindre kontroll over sitt
liv beroende pa att rutiner och planering gjordes upp av andra. Han anser utifran
dessa studier att fokus pa forskning bor ligga pa forebyggande édtgérder, samt
reflektera 6ver hur man kan ge personer med utvecklingsstdorning mer makt och
inflytande (Edgerton, 1990).

I SOU (1999:21) konstaterar Bengt Lindqvist som hade regeringens uppdrag att
kartlagga och analysera frdgan om bemdtande av personer med funktionshinder,
att det fortfarande finns brister i bemodtandet. Manga kidnner sig krinkta,
kontrollerade och ifrdgasatta. Utredningen visar att bemotandet av enskilda
ménniskor i mycket hog grad priglas av forutsdttningar som skapas av yttre
faktorer. Enskildas vérderingar har betydelse men ocksa arbetsforhallanden,
samt otydliga och komplicerade regelsystem. Lindqvist menar att den enskildes
stdllning maste stidrkas vad géller rétten till full delaktighet och inflytande,
forbittra bemdtande och attityder hos anstillda och beslutsfattare. Okad
kompetens 1 frdgor som ror handikappolitikens mél och syften samt i
bemotandets etik.

3.3 Makt

Med makt menas en persons eller olika sociala gruppers mdjlighet att styra
eller dominera andra, deras aktiviteter eller beteendet. De flesta samhéllen har
olika system av maktrelationer som &r grundade i juridiska, ekonomiska,
politiska och ideologiska forhallanden.
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Den franske sociologen och filosofen Foucault (1982) menar att makt bestér
av relationer, styrkeférhallanden mellan olika ménniskor. Makt i sig &r varken
positivt eller negativt utan det 4r hur den brukas som ar av betydelse. Makten
ar enligt honom en dynamisk process d v s den ar stindigt i omlopp. Detta
styrkeforhdllande kan vara allt frdn forhallande mellan enskilda ménniskor
eller mellan olika grupper. Styrkeforhéllandet kan beteckna forhallandet
mellan personer eller avse individuella sidrdrag ex. graden av verbal férmdga,
tekniskt kunnande eller fysisk styrka.

Det kan ocksa avse forhdllandet mellan grupper i samhillet och da avse olika
strukturella fenomen ex. gemensam tillhorighet eller inte tillhorighet vad
giller klass, kon, etnicitet mm. Den hérskande klassens makt i samhéllet
bestdr av den sammanlagda verkan av dess strategiska positioner vilket
innebdr att den har en privilegierad plats i samhallet.

Foucault talar ocksd om maktens mikrofysik d v s maktrelationer i vardagliga
situationer och enskilda makttekniker. Det &r makt som utovas dver mianniskan
som en fysisk varelse genom administrativa tekniker och metoder for att
normalisera. For att kunna studera detta, menar han, bér vi undersdka hur
maktmekanismerna verkar, alltsd snarare studera sociala praktiker och dess
effekt istdllet for att studera maktinnehavares motiv. Maktrelationer bestar aldrig
av enkla projektioner av klass eller politiska relationer utan varje ndtverk har sitt
eget monster och varje styrkeforhallande finns i en speciell kontext (Foucault,
1982).

Neath och Schriner (1998) menar att det finns tre former av makt.

1) Personlig makt — vilket innebdr en mdjlighet for individen att agera och
kunna péverka konsekvensen av olika beslut och handlingar. Det kan handla om
mojligheten att kunna uttrycka sig, ha kunskap om sitt grannskap eller ha
mojlighet till alternativ kommunikation. Den personliga makten kan paverkas av
skilda psykologiska kvaliteter hos individen som ex hjélploshet, svarigheter att
kunna kontrollera sitt beteende mm.

2) Makt éver - dr en form av makt som baseras pd dominans, hierarkier och
ojamlika sociala relationer. Makt dver innebér att en del manniskors dnskan
uppfylls pad bekostnad av andra ménniskors anstrdngningar. Det dr den
priméra formen av dominans och kan finnas i relationer fran allt mellan ldrare
och elever, vardare - omsorgstagare till en mer hard och brutal form av
dominans i form av poliser, fangelsevaktare och militdrer. De flesta sociala
institutioner i det vésterlandska samhéllet baseras pa makt over inkluderat
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regeringar, stora och sma foretag, forskolor - skolor och i ménga fall dven
inom familjen (Neath & Schriner, 1998) d v s olika samhélleliga grupper. Da
maktbegreppet makt Gver har ett brett anvindningsomrédde menar Foucault att
det dr viktigt att precisera i vilket avseende styrkeforhallandet ar ett
styrkeforhéllande, det innebdr att man pé nagot sitt beskriver vari den ena
partens Gverlidge bestar (Foucault, 1982; 1986).

3) Den tredje formen av makt som Neath och Schriner (1998) tar upp ér
Jjamnstdilld social makt eller makt med som de uttrycker det. Det ar en form
av makt dir ménniskor mots som jamstéllda. Relationer 1 grupper diar makten
ar jimt fordelad prédglas av respekt for och vérderingar av de andra
gruppmedlemmarna. Forfattarna anger att det &r en form av makt som é&r
vanlig i vianskapsforhallanden, politiska grupperingar pa grasrotsniva. I de
politiska grupper dir denna form av makt forekommer arbetar man med att
etablera en dynamisk form av makt med hjdlp av olika tekniker ex.
konsensiusbeslut, att man roterar mellan olika uppdrag och har system for att
jamstélla deltagarna i gruppen.

3.4 Egenmakt

Empowerment dr en form av makt som kan definieras som egenmakt och
mojlighet till sjdlvbestimmande. Empowerment inkluderar att man har
mojlighet till inflytande och delaktighet. Bakom begreppet finns en filosofi som
grundar sig pé allas lika vdrde och jimstélldhet. Empowerment dr en form av
forvarvad makt och innebér att ha kontroll 6ver och mojlighet att paverka sin
situation (Bjérk-Akesson, Brodin & Filth, 1997; Neath & Schriner, 1998). Det
ar en form av makt som innebdr jamstédlld social makt och att man har en
personlig makt. Den personliga makten mdjliggdér for médnniskor att arbeta
tillsammans for att utova makt och fordndra sociala strukturer baserade pa makt
over (Neath & Schriner, 1998).

Empowerment dr ett begrepp som associerar till de véigledande principerna
tillgédnglighet, delaktighet, helhetssyn och kontinuitet i handikapputredningen,

Ett samhalle for alla (SOU, 1992:52).

”en ram bédde for teoribildning och praktisk tillimpning inom en rad
beteendevetenskapliga och social discipliner”.
(Bjorck-Akesson, Brodin & Filth, 1997, s 5).
De beskriver (s 6) Trivette, Dunst, La Pointe och Hambys dimensioner,
nyckelbegrepp och exempel pa “empowerment” som de redogjort for i
”Relationship between key elements of the empowerment construct”.
Opublicerat dokument (1993).
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Empowerment kan enligt dem ses som en filosofi vars bakomliggande
principer handlar om att man antar att ménniskor dar kompetenta och deras
olikheter virderas positivt. Arbetssdttet kannetecknas av att det baseras pé
styrkor och resurser hos individen som ar i behov av stod och det handlar om
att ge hjdlp till sjalvhjdlp. Orienteringen av stodet &r inriktat pa att individen
skall léra sig att klara av svérigheter av skilda slag. Denna utveckling dr en
process och uppbyggande upplevelser ligger som grund fér de olika
inldrningstillfdllena och héndelserna for inldrning. Att betrakta ménniskor
som kompetenta innebér att samverkan och forhdllningssdtt praglas av
samarbete och delaktighet. Att det finns en Omsesidig respekt, gemensam
problemldsning och att besluten fattas gemensamt. Mdl och utférande har
som nyckelbegrepp beteende och formagor och de exempel som ges pa det ér
kunskaper, fardigheter, personlig utveckling och vinskap. Uppfattningen
inom filosofin ges i uttryck genom olika attityder och vérderingar -
mojligheten att kunna klara sig sjdlv, ha personlig kontroll, sjdlvkénsla.
Forfattarna konstaterar ocksd att ndr ménniskor ges mdjlighet till
empowerment sd dr det effektivt for personerna som det berér samt de
organisationer som de verkar i.

Vardideologi och vardfilosofi har genomgatt historiska fordndringar under 1900-
talet. Nér det giller personer med utvecklingsstorning menar Polloway, Patton,
Smith och Smith (1996) att det skett en signifikant férdndring hur man ser pa
och behandlar ménniskor med denna form av funktionshinder. De pekar pa tre
stora paradigmskiften som har kunnat observeras under seklet och ett fjarde ar
pa vdg menar forfattarna. De olika paradigm som styrt vard och omsorg ér;
Isolering, integrering, delaktighet (inclousion), empowerment och
sjalvbestimmande. Isolering innebar att manniskor bodde, levde och verkade pa
institutioner tillsammans med méanniskor med likartade funktionshinder, det
resulterade i forvaring.

Edgerton (1990) beskriver hur ménniskor med utvecklingsstérning i USA pa
1950-talet var placerades pa stora sjukhus dar ménga experter ansag att de horde
hemma. Vilka forhoppningar de hade pé livet eller hur dessa ménniskor sjdlva
upplevde sin situation var okédnt for omgivningen. Det begrepp som anvéndes
var “patienter”. De kallades ocksa for barn och behandlades som barn.

Med tiden kom starka argument frén ldkare bland annat att ligga ned dessa
institutioner och arbeta utifran begreppet normalisering. Integreringsprocessen
som foljde innebar att olika former av speciella servicefunktioner byggdes upp
for att forbereda och trina for den pafoljande integreringen i samhéllet. De flesta
program inneholl ndgon form av integrerade specialklasser i de allminna
skolorna, utslussningsprogram, arbetstraning, gruppbostider mm. (Edgerton,
1990). Det forekommer dock fortfarande att de som arbetar i servicesystemet
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inte alltid funderar 6ver hur brukarna av dessa system upplever sin situation. Det
kan t ex vara forestidllningar bland personal om att personer med
utvecklingsstorning inte behdver ges nagot verktyg for kommunikation dé de
anser att de forstar dem &nda. Det forekommer ocksé att personal inte tror att
personer med utvecklingsstorning som bor och arbetar tillsammans funderar
Over om en arbetskamrat slutar, en granne flyttar eller att personer med
utvecklingsstorning reagerar om nagon av deras anhoriga dor (Renblad, 1998).

I de flesta fall blev inte integreringsprocessen som man tiankt sig. Att enbart
bygga bostdder integrerat ledde till fysisk integrering inte till social integrering.
Begreppet inclusion d v s inkludering borjade véxa fram som ett mal att arbeta
for. Dessa fordndringar har enligt Patton, Smith och Smith (1996) inte kommit
till stdnd p g a vetenskapliga upptéackter utan ar ett resultat av filosofi, personlig
overtygelse och en stark Overtygelse fran fordldrar och omsorgstagare. Det
fjdrde paradigmskiftet empowerment ér enligt dem en naturlig utveckling utifrdn
den serie av historiska forandringar som skett.

Patton m fl. betraktar empowerment/sjdlvbestimmande som en livsldng
utvecklingsprocess. Det dr dock svarare for personer med funktionshinder pé
grund av de stereotypa forestdllningar som finns och ibland innebér ett synsatt
att méanniskor med funktionshinder inte kan eller ska praktisera
sjdlvbestimmande. De hanvisar i sin definition av empowerment till en
modell gjord av Geller (1994) Ten principles for achieving a total safety
culture, professional Safety.

Personlig kontroll
”jag har kontroll pa mitt eget liv”

Sjéilvfortroende Optimism
”Jag kan lyckas med det jag gor” ”Jag forvéantar mig att bra saker
skall hénda mig”

Empowerment
”Jag kan péverka mitt och andras liv”

Sjalvuppskattning Tillhérighet
”Jag har ett viarde for mig sjilv och andra”  ”Jag tillhor en grupp
(familjen, samhillet etc)”
Fig. 1. Faktorer som paverkar individens kiinsla av emopwerment

(Patton, Smith & Smith 1996; forfattarens dversittning).
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Polloway m.fl. (1996) anser att personlig empowerment kan leda till ett
positivt resultat for méanniskor med funktionshinder. De blir védrderade
medlemmar av samhillet med ett unikt perspektiv pd livet som kan ge ett
bidrag till alla samhidllsmedborgare. Det innebédr en livskvalité som kan
karaktériseras ur flera perspektiv och ger mdjlighet till de réttigheter man har
som vuxen samt en personlig tillfredsstéllelse.

Jarhag (1992) konstaterade i sin studie att personalen inom
omsorgsverksamheten ofta saknar kunskap om brukarnas preferenser vilket
fick som konsekvens att det stod som personen fick, utgick frdn det som
personalen “trodde” att personen ville ha. Vilken mgjlighet som brukarna
hade skilde sig ocksa at beroende pa vilken typ av bostad som hon/han hade.
De som bodde i ”egen bostad” hade ett stort inflytande medan inflytandet for
de som bodde i gruppbostidder var betydligt reducerat. Orsaken till det var
personalens kollektivistiska syn pa de som bodde dér.

Koren, DeChillo och Friesen (1992) har utarbetat en skala for att kunna
analysera 1) pa vilken niva personen i fraga upplever att den har empowerment
och 2) pé vilket sétt empowerment uttrycks och upplevs. De olika nivaerna som
skalan tar upp ar familjen, servicesystemet och samhiéllet. Upplevelse och

uttryck dr attityder, kunskap och beteende.

Niva Familjen Servicesystemet Sambhiillet
attityder
u ex. sjdlvfortroende réttighet att paverka mdjlighet att
kontroll min asikt kidnns viktig kunna paverka
t
kunskap
t ex. vethur manskaffar vet hur jag skall gora vet mina rattig-
information for att fa hjdlp heter
r
beteende
ex jaglar mignyasdtt  jag ser till att de jag hjalper and-
y att hantera problem-  professionella forstar ra att fa hjilp
en mig
c jag fokuserar bade har regelbunden kontakt pétalar olika be-
pa mgjligheter och med de professionella hov for besluts-
k problem fattare

Figur 2. Skattningsskala p4 empowerment
(Forfattarens Overséttning)
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Figur 2 tar upp ndgra exempel pa faktorer som Koren m fl anvénde sig av i sin
skattning av empowerment. Skalan gjordes och provades i samband med en
studie med foréldrar till barn med kénsloméssiga stérningar.

3.5 Governmentality

Ordet kommer fran Govern som betyder s¢yra och mentality som betyder
instdllning, ldggning eller fantasi. Enligt Hultqvist och Peterson (1995)

innebér det att den som pa olika sitt forsoker styra eller utéva makt har en
forestdllning om det som skall styras.

Foucault (1982) menar att makt och kunskap har ett ndra samband. Fenomen
och ting har inte en for alla tider given betydelse utan dessa betydelser utsétts
ideligen for tolkningar och omtolkningar (Hultqvist & Peterson, 1995). De
tolkningar som gors blir konstruerade objekt som underhéller, skapar och
reglerar villkoren for hur vi ménniskor skapar vara forestéllningar.

Genom pedagogiken formas bilder av uppfostran, sociologin framstiller
samhdllet i olika former av strukturer, normer, funktioner och psykologin
beskriver vart sjdlsliga tillstdind (Hultqvist & Peterson, 1995). De sista 150
aren har social kompetens, vilméende, glddje blivit ndgot som konstruerats
som beroende av individens mentala kapacitet och formaga ex har da
psykologin som vetenskap bidragit med spraket, kunskapen och tekniken for
dessa program (Rose, 1996a).

All kunskapsproduktion forsoker reglera sin specifika kunskapsform. Det
innebdr att alla som befinner sig inom det omradet forsoker relatera sina
begrepp, teorier och metoder till ett givet objekt och antagande om hur
verkligheten ser ut och ar beskaffad, det &r pa sa sitt vi skapar objekt av subjekt.
Konsekvensen av detta innebdr en organisering och styrning pad samma gang
(Hultqvist & Peterson, 1995).

Governmentality innebér en 6kad styrbarhet. Maktutdvningen har gétt frén ett
centrerat styre (i form av kunglig makt) till ett decentraliserat styre (det
moderna institutionsvédsendet). Maktutovningen har i och med det liberaliserats
och decentraliserats, frihetsaspekterna framhévs frén olika hall och makten blir i
och med det mer positiv. Den utvecklade socialstaten har inneburit att sfarerna
for maktutévning har blivit mer finmaskiga, vidgade och utspridda.
Konsekvenserna av det dr 6kad styrbarhet i form av regleringar, sanktioneringar
och normering av ménniskors beteende, kunskapssystem samt human och
samhillsvetenskaplig expertis, de professionella. Syftet med governmentality ar
att synliggéra denna makt och de mentaliteter som féar oss att producera och
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kommunicera bilder pa olika objekt i tillvaron (Hultqvist & Peterson, 1995;
Rose, 1995).

Frihet &r ett av de begrepp som skapats och forutsitts i den moderna
maktmentaliteten. Socialtjdnstlagen &r ett exempel pa detta - valfrihet,
frivillighet och sjadlvforvaltning. Denna lag krdver en aktiv respondent. Vem
skall da tala for den respondenten som inte kan tala for sig ? Eller kan problemet
for dessa grupper 16sas pd ndgot annat satt ?

Rose menar att dilemmat numera ar dels rddslan att inte styra dels rddslan att
styra for mycket. Konsekvensen av det blir en stindig pendelrorelse mellan
sjalvstandighet och styrbarhet, idén om ett fritt, autonomt objekt och styrbara
mal (Rose, 1995; 1996b).

3.6 Funktionshinder och empowerment

Kennedy (1994) beskriver hur han upplever de professionella och deras roll.
Kennedy ér sjdlv funktionshindrad och menar att vi i samhéllet har en tendens
att klumpa ihop ménniskor med funktionshinder och inte se dem som individer
med egna asikter och individuella behov. Han ger en rad exempel pa vad han
anser dr overtramp pa hans integritet.

For det forsta invaderas privatlivet for den som ar i behov av hjilp.
Servicesystemet sdtter upp olika mal for varje individ som spaltas upp och skrivs
ned. Kennedy menar att pd de moten som han sedan kallades till varje ménad
gick dessa mal noga igenom. Ménga minniskor deltog pa dessa moten och han
fick alltid fragor pa varfor han inte gjort vissa saker som stod i serviceplanen dé
han inte alltid gjorde det de bad honom gora. Hans svar var att flera saker som
stod var nedvérderande for honom ex att alltid behdva sédga till nir han gick pé
toaletten och sedan berdtta vad han gjort. Kennedy menar att man inte skall
missuppfatta honom. Visst behdvs mal sdttas upp men han sitter sjalv sina
personliga mél och dem har han i sitt hjirta och huvud. De finns inte nedskrivna
till allas dsyn.

Det andra han kritiserar ér att han stdndigt blir utvirderad men sjdlv har han
aldrig blivit ombedd att utvérdera servicesystemet.

Den tredje kritiken riktar han mot att allt han vill gora 1 det vardagliga livet alltid
maste definieras som ett program, nér det egentligen handlar om att leva livet.

Det han vill se hianda for alla manniskor med skilda former av funktionshinder,
ar att de méanniskor som skall hjdlpa den som é&r funktionshindrad, sétter sig ned
och samtalar med dem. Fragar efter deras mal och vilja och betraktar dem som
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jamlika personer. Han menar att de professionella skall behandla dem de skall
hjélpa pd samma sétt som de sjdlva skulle vilja bli behandlade. Kennedy avslutar
med att papeka att vi alla behover arbeta tillsammans, lyssna pa varandra och
behover dela pa ansvaret for att en fordndring skall komma till stind (Kennedy,
1992). Hans reflektioner stods av Zirpoli, Wieck, Hanox och Skarnulis (1994)
som konstaterar att historiskt sett har personer med funktionshinder och deras
familjer placerats i en passiv roll. De har haft fa mdjligheter att uttrycka sina
behov, fa vilja pa olika alternativ eller vara delaktiga i de beslut som tagits
angdende deras framtid.

Genom att f& utbildning har ménga personer med funktionshinder och deras
familjer fatt empowerment och sjélvbestimmande. I ett program kallat for
“partners for policymaking” genomgick 35 personer en utbildning. De
studerade olika historiska perspektiv pa funktionshinder, hur beslut fattades 1
samhillet och vilken lagstiftning som fanns. Resultatet av studien visade att
deltagarna var ndjda med utbildningen och att den hade gett dem mojligheter
att sjdlva kunna fora sin talan och paverka sitt liv.

Carlsson (1998) en av de deltagare som varit med pa Vuxenskolans
demokraticirklar har sjélv skrivit ett bidrag (bil 3) i den utvdrdering som
gjorts av Denward (1998). Han menar att det ar viktigt att personer med
utvecklingsstorning far utbildning i och mojlighet att samtala kring inflytande
och demokrati. Han anser att mycket av det som é&r ett problem blir léttare, nér
man i lugn och ro far diskutera det med ndgon som inte &r involverad i det
dagliga omvardnadsarbetet. Det ar viktig att f4 bli respekterad som en
samhéllsmedborgare med réttigheter

att fa inflytande och léra sig ta egna beslut, att inte andra bestimmer

hela tiden vad som skall goras, att fa vilja egna kldder och bestimma

sjdlv vad man vill laga for mat och éta - det ar vad jag kallar for livskvalité

i livet. Vi maste fa visa de hogt styrande att vi ocksa &r en grupp i samhillet
som borde fa leva pd samma villkor i samhéillet som andra. Utvecklingsstorda
ar i1 de flesta fall ett offer for att inte bry sig om sin ndrmiljd, utan ngjer sig
med att andra har bestamt i forvag at dem ” (Carlsson, 1998).

Carlsson tycker vidare att det borde hora till det forgdngna att man talar over
huvudet pé personer med utvecklingsstorning, men det ér fortfarande vanligt
och man ursdkta sig med "att de begriper inget &nda - det blir bara onddigt
brék eller konflikter”

De flesta personer med intellektuella funktionshinder har enligt honom ingen
tidsuppfattning och blir ofta stressade. Samhéllet stiller krav som ar svara att
leva upp till ndr man har en utvecklingsstérning. Han menar att ndr man ldmnar
information antingen den ar skriftlig eller muntlig, s maste den vara sé tydlig
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att man forstar och kan bli sa sjilvstdndig som mojligt. Att ge klara besked ér
enligt forfattaren viktigt.

Det finns inom omsorgsverksamheten manga som anser att det dr negativt att
personer med utvecklingsstorning far kunskap, de ifrdgasdtter om det ar
nodvindigt. Personalen kan ibland enligt Carlsson “utdva” sina egna vérderingar
och lata sina egna intressen ga fore. Han betonar att som man sjélv vill bli
behandlad s skall man ocksd behandla personer med utvecklingsstorning.
Manga personer med utvecklingsstorning gloms bort i samhillet och ingen tar
sig tid att lyssna. Genom tidningar radio och annan media skulle detta kunna bli
battre. Dér kan man fa en bra omvérldskunskap och samhillsinformation
(Carlsson, 1998).

4 METOD

Studien vénder sig till personer med mattlig och latt utvecklingsstérning. Syftet
ar att mer djupgaende forstd hur personer med utvecklingsstorning som deltagit
pa vuxenskolan demokratikonferenser resonerar och tdnker kring fragor om
inflytande, bemdtande, sociala relationer samt information-/ och
kommunikation. Studien bestdr av tre delar: en kéllstudie (utdrag fran flera
informanter), deltagande observation och gruppintervju med sex personer i
samband med densamma. Dessutom har djupintervjuer gjorts (levnadshistorier)
med tva personer i deras hem. Bada dessa personer har tidigare varit med i
vuxenskolan demokraticirklar och deltagit pa tidigare konferenser.

Kdllstudie

Kiéllstudien ar gjord pd de dokument som producerats av olika informanter 1
samband med de konferenser som Vuxenskolan i Jonkdpings ldn haft, kring
demokratifragor for personer med lindrig och mattlig utvecklingsstorning &ren
1995-1999 deltagarantalet har varit runt 50 personer. Dokumenten &r skriftliga
sammanstillningar av det som diskuterats i samband med gruppernas
redovisning av konferensdagarnas diskussioner. De teman som behandlats pa
konferenserna &r Min bostad (1995), Mitt jobb (1996), Vad ar demokrati (1997)
Mitt liv - Ditt arbete (1998), Du dr okey (1999). Under konferensernas grupp-
diskussioner fordes anteckningar av varje cirkelledare. Under slutet av dagen
gjordes en sammanfattning av dagens diskussioner. Dessa sammanfattningar har
sedan arkiverats pa Vuxenskolan i Jonkopings 14n. Materialet dr sammanstallt pa
ett sddant sétt att inga personer kan identifieras. Materialet behandlas som en
offentlig handling och ldmnades ut av studieférbundet.
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Deltagande observation

I samband med att konferensen 2000 skulle genomforas gavs mojlighet att delta
som observatdr. Det var ca 35 deltagare som fanns med pd konferensen vilket
var nagot farre dn péd de tidigare konferenserna. Deltagarna bestod av kvinnor
och mén 1 varierande aldrar fran hela Jonkopings lan. Under konferensens géng
gjordes noteringar pa det som hénde och det som framfordes. I samband med
diskussionerna i mindre grupper genomfordes den deltagande observationen i en
grupp med sex deltagare under hela tiden som diskussionen pagick.
Gruppdiskussionen avslutades med ett samtal kring deltagarnas erfarenhet av
informations och kommunikationsteknik och hur de ség pé tekniken.

Intervjuer

Intervjuer har gjorts med tva personer som tidigare varit med pa Vuxenskolans
demokratiprojekt och pa konferenserna. Urvalskriterierna var att personerna i
fraga kunde kommunicera verbalt d& frdgorna var av den arten att det kravdes.

Interviumanual

Ett frdgeinstrument (bil.1) utarbetades utifran de tvd modeller kring
Empowerment som finns beskriven i bakgrunden. Modelll, beskrivs i figur 1
och utgar fran att grunden for empowerment handlar om att man upplever
personlig kontroll, optimism, sjdlvuppskattning och tillhérighet. Modell tvéd, som
beskrivs i figur 2 dr en skala som utarbetats av Koren, DeChillo och Friesen
(1992) for att kunna analysera 1) péd vilken niva personen i frdga upplever att
hon/han har empowerment och 2) pa vilket sitt empowerment uttrycks och
upplevs. De olika nivierna som skalan tar upp &r familjen, servicesystemet och
samhéllet. I denna analys dr dock niva ett inte enbart familjen utan dven den
ndrmaste omgivningen som arbetskamrater och vianner. Upplevelse och uttryck
ar attityder, kunskaper och beteenden. Frageguiden har utarbetats i syfte att
kunna analysera intervjuerna utifrdn dessa perspektiv.

Analys

Materialet fran konferenserna analyserades utifran hur deltagarna resonerade om
inflytande, bemdtande, sociala relationer, information-/ och kommunikation.
Intervjuerna analyserades ocksa utifran hur respondenterna resonerade utifrdn
inflytande, bemdtande, sociala relationer samt information-/och kommunikation.
Intervjuerna analyserades ocksa utifran vilken nivd respondenterna upplevde
empowerment, och pé vilket sétt det utrycktes bade vad géllde respondenternas
upplevelse av mojlighet till inflytande, attityder till sina egna mdjligheter,
kunskap om hur man kan fa hjélp och beteende. Respondenternas upplevelse av
optimism, sjalvuppskattning och tillhérighet samt vilken syn de hade pa
informations-/och kommunikationsteknik analyserades ocksa. Empowerment
modellerna i figur ett och tva l1ag till grund for denna analys.
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Etiska aspekter

Deltagandet 1 studien har varit frivillig. Deltagarna pa konferensen tillfrigades
om hur de sdg pa att en forskare deltog under dagen och fick avgora om detta
var mojligt. Den cirkelledare som var kontaktperson pa Vuxenskolan kontaktade
dels handikappkonsulenten som leder konferenserna, dels de deltagare som
skulle ingd i hennes grupp. Dessa deltagare gav sitt tillstdnd. Vanligtvis ér det
enbart deltagarna samt cirkelledarna som far vara med (inga assistenter eller
ledsagare) i samband med gruppdiskussionerna eftersom det ofta kommer upp
saker som kan vara kansligt att tala om for deltagarna.

I samband med gruppdiskussionerna informerades gruppen om att noteringar
skulle goras under tiden. De fick ocksa information om att inga namn skulle
anvéndas s att ingen skulle kunna veta vem som sagt vad.

I samband med de individuella intervjuerna fick de tillfrigade information om
att de kunde sdga nej till att delta om de ville. De fick ocksé sjdlva vilja vad
de ville svara pa. Efter intervjun gick vi tillsammans igenom vad som
framkommit och om de ansig att informationen var rétt tolkad. Da bada tva
kunde ldsa blev de ocksa tillfrigade om de ville ldsa intervjuerna efterat.
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S RESULTAT
Del 1

5.1 Vuxenskolans konferenser for personer med utvecklingsstorning under
aren 1995-2000

Alla konferenser har haft olika teman for de diskussioner som forts. De teman
som behandlats pa konferenserna dr Min bostad (1995), Mitt jobb (1996), Vad ar
demokrati (1997) Mitt liv - Ditt arbete (1998) - Du dr okey (1999) samt —Rétt
sdtt, du och andra tillsammans (2000).

5.1.1 Min Bostad 1995

De synpunkter som framkom pé denna konferensen under temat min bostad
handlade till stor del om inflytande samt personalens och anhorigas
forhallningsséatt

Inflytande

Det framkom ménga synpunkter pd att personalen bestimde mycket dver
deltagarna. Nagon tyckte att personalen bestaimmer allt och uttryckte “det dr inte
roligt”. Flera uttryckte att “’personalen bestimmer vilka kldder jag skall ha pa
mig. Jag tycker inte om det”.

En deltagare berittade ’personalen blev arg pa mig nér jag kopte klader sjilv, de
tyckte inte om det, jag far inte det”.
Att vilja mobler ér heller ingen sjélvklarhet att man far gora sjélv.

Négon har beskrivit att man inte far ha hand om sina pengar eller bestimma 6ver
sina inkdp “alla mina pengar &r inlasta 1 kassaskdp. Jag méste be om pengar
varje gang jag skall ha nagot”. ”Ibland far jag bestimma i bostaden” uttryckte en
deltagare. Det togs ocksa upp att personalen hade egna personalméten. Dar
bestdmde de saker som deltagarna inte fick reda pa. ”Ibland nér personalen och
vi tycker olika s dr det svart ” sa en av deltagarna.

Bemotande

Det fanns ocksé deltagare som berittade att “personalen lagger sig i mitt
privatliv”’, ndgon annan fick inte vara ifred pa sitt rum, det togs upp att en del
personal rotade i skdpen nér de var sjédlva i bostaden och att personer med
utvecklingsstorning inte blev trodda. En av deltagarna berittade att personalen
kom in nér han hade tjejbesok och det gillade han inte. Nagon beskrev att nér
han var pé lakarbesok sa tog personalen upp personliga saker med ldkaren over
hans huvudet som t ex att han hade en tje;j.
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Flera inldgg handlar om att deltagarna faktiskt dr rddda for personalen “’vi vagar
inte siga vad vi tycker till personalen, dom blir arga eller ledsna”. ’Ibland blir
jag ovdn med personalen nér jag sdger ifrdn”, ’jag vagar inte sdga ifran, dom
kan skvallra for forestdndaren och da kanske man inte far bo kvar”. En deltagare
uttryckte att ”’jag vagar sdga vad jag tycker men jag vet att manga dr radda att
sdga ifran”. Vi dr vuxna karlar, vi vill bestimma sjélva” uttryckte sig négon.
Det fanns dock deltagare som vdgade och hade mojlighet att séga vad de ville

och tyckte.

Boendet

Det fanns deltagare som tog upp att de ville flytta ”Nér jag sager det s blir de
arga, jag vagar inte sdga det langre”. Nagon berittade att jag vill flytta fran
gruppbostaden. Jag vill bo i egen ldgenhet med hjélp av hemtjansten”. Det togs
ocksa upp att de inte sjdlva hade valt vem de skulle bo ihop med “Det méste
vara vi sjdlva som bestimmer vem vi skall bo ihop med. Det ir ju sjdlvklart.
Ténk om nagon annan &n jag skulle bestimma vilken sambo jag skulle ha”.

5.1.2. Mitt jobb 1996

P& konferensen “mitt jobb” diskuterade deltagarna utifrén fragestéllningarna vad
ar ett jobb, skillnaden pa arbete och fritid, arbetskamrater och att trivas
tillsammans.

Jobb

Flera av deltagarna lyfte fram sddant som ofta gors pa dagcenter som att viva,
sy, snickra, borra, skruva. Stéda, tvitta och kontorsarbete var andra saker som de
betraktade som arbete. Nagon uttryckte det som att det ar det vi gor mandag-
fredag och tjdnar pengar pa.

Aven siddana arbeten som de sdg andra utfora t ex att arbeta pa posten, banken,
skota bad och sporthallar samt att vara cirkelledare diskuterades.

Négon uttryckte att “ett riktigt arbete &r ndgot som gors utanfor dagcentret”, ’det
ar en plats dir man tjanar pengar”. Det framkom att deltagarna ville ha mer
praktikplatser och att det borde ges mdjlighet att f4 prova olika saker och for att
kunna fa préva sina mojligheter. ”Det dr viktigt att ha ett jobb sa att man kan
betala for sig” uttryckte nagon det.

Det ansags inte bara som fordelar att arbeta utanfor dagcenter “’det ar bra att det
finns dagcenter, for pa andra arbetsplatser kan det bli for stressigt”.
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Arbete - fritiden

P& jobbet ansag deltagarna att det inte &r lampligt att ta med sig sin hobby och
pyssla med och dér lyder man chefen medan de anség att pa fritiden kan man
gora vad man vill. Pa jobbet dr det schemalagda tider som maste passas. Nigon
lyfte fram att "hade man inget arbete sa skulle man inte ha rad till nagon fritid”.
Kontaktpersonerna ansdgs vara viktiga for fritiden.

Arbetskamrater och trivsel

Deltagarna ansag att det ar viktigt med arbetskamrater som inte “’snackar skit om
en”. Det dr viktigt att jobba ihop och hjélpa varandra, att det finns trivsel pa
jobbet.

Att arbetsledarna ar drliga lyfte ndgon fram. Ett exempel pa det ar t ex att fa vara
med nir arbete synades s att man direkt fick hora om nagot var fel istéllet for
att f4 hora det av andra efterat.

Det ansags ocksa viktigt att kunna ga till sin arbetsledare och fa hjélp om det
blev problem med kamraterna, att arbetsledarna kunde klara av att l6sa
konflikter och att arbetstagarna blev betrodda. ’Ibland &r man radd att de blir
ledsna om man sager till”. Om inget hjdlper maste det finnas mojlighet att kunna
fa byta arbetsplats.

Det dr ocksé viktigt enligt deltagarna att fa vara ifred ibland, ’det ar inte alltid
som man har lust att prata”.

5.1.3 Vad iar demokrati 1997

Konferensen 1997 behandlade temat vad dr demokrati? De sammanfattande
kommentarerna pa den dagens diskussion var att

Demokrati dr att fa vara med och bestdmma, att fa inflytande over sitt eget liv.
Man maste kunna siga ifran, fa siga sin asikt och komma till tals.

Demokrati betyder olika saker i olika situationer och det betyder “lika for alla”.

Viktiga fragor att kunna ha inflytande 6ver ansag deltagarna var t ex kérleken,
vem man dr sambo med. Det dr ocksé viktigt enligt deltagarna att kunna flytta
hemifran, ha en bra bostad som man trivs i. Att ha inflytande dver sina pengar &r
viktigt, f diskutera saker och séga sin mening samt hjélpa andra att séiga sin
mening. Personalen vill bestimma f6r mycket och lyssnar inte alltid. ’Om man
inte far vélja vem man vill bo med eller personal - s vill jag bestimma 1
lagenheten”.
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5.1.4 Mitt liv - Ditt arbete 1998

Pa 1998 ars konferens diskuterade deltagarna fragor som berdrde personal,
véanner, kérlek och kamratskap, information, att klara sig sjélv och personliga
onskningar.

Om personal

Det ér enligt deltagarna viktigt att varken fa for lite eller for mycket hjélp.
Deltagarna tyckte att det ”bésta med personalen &r nér de hjélper till det som
behdvs hjilp med”. Det lyftes ocksa fram att “all personal dr dock inte lika och
man tycker inte lika mycket om alla”.

Man blir glad

Nér omgivningen tar hinsyn sa att det ges en chans att fa visa vad man kan,

att f4 berom eller nir personalen ser en som en arbetskamrat. Att fa prata om det
som man funderar over eller att ndgon personal tar ens parti och backar upp en.

Det som dr bra att personalen gor dr

Att de hjidlper till med ekonomin och att de gode ménnen ser till att ingen
forsnillar pengar. Det ér viktigt att ha nagon att prata med, ndgon som man
tycker om och litar pa. Det &r viktigt att samtala bade enskilt och i grupp.
Planering av mat, innan inkopslistor gors.

Deltagarna tycker inte om
Nar personalen inte haller tystnadsplikten, att personalen ibland tar Gver det gor
att man inte fér sa bra sjilvfortroende.

Att de lagger sig 1 for mycket som géller den enskilde t ex nir man skall duscha,
vad man skall ha pa sig m m. Att man inte far skota all tvitten sjdlv, som klader

1 gruppbostaden, lakan och handdukar i tvéttstugan dér man bor. Det &r béttre att
fa hjélp att klara allt pa ett stille.

Deltagarna tyckte inte heller om att man skulle behova gé till gruppbostaden for
att borsta tdnderna nir man bor i en egen ldgenhet en bit darifran.

Det ar inte heller uppskattat att personalen anvinder ens telefon for privatsamtal
utan att frdga. Deltagarna beréttar ocksa att ”ibland tror dessutom personalen att
man inte tycker om dem om man séger ifran, och sa blir de ledsna”. Deltagarna
menade att da tar man for stor hansyn och tiger. Nagon menar att de ar radda for
att stora personalen, att personalen inte informerar om olika saker och att de
pratar for mycket med varandra.
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Vinner, kdrlek och kamratskap

En vién ir enligt deltagarna “ndgon som man kan prata med, ndgon som man kan
traffa och diskutera med”. ”En vén dr ndgon som man kan ringa till nér man &r
bekymrad och ndr man &r glad”. Det kan var bade tjejer och killar bara de &r
trevliga. "Man traffar hela tiden nya vénner i livet” konstaterar nagon.

Karlek dr niar man tycker om varandra. Alla behdver 6mhet, trygghet och stod
och alla behover pé olika sitt kérlek. ”Man kan trdffas nar man ar ute och dansar
eller privat” berittade en deltagare.

En kamrat kan enligt konferensdeltagarna vara en arbetskamrat och en kamrat ar
nagon som ar snéll. Man kanske dven traffas privat och deltagarna ansag att de
hade fler kompisar &n vénner. ”Ledarna ir ocksa kompisar” ansdg ndgon
deltagare.

Det viktigaste

Kaérleken dr det viktigaste, men det dr ocksé viktigt att ha vinner. En deltagare
tar upp att ’det dr viktigt att tycka om personalen”. De ansdg ocksa att det ar
viktigt att fa hjalp med att ta kontakt med vanner, att kunna tréffas och att kunna
sdga forlat.

Att fa vara ifred ibland

Att {4 vara ifred behovs t ex nér det dr ndgot spannande pad TV. ”Da vill man
inte bli stord” och ”om négon ringer sa kan man be den personen ringa ater lite
senare” tyckte en deltagare. ”Vill man vara ifred gar man in pa sitt rum och
stanger dorren”. Det &r ocksd viktigt att inte tranga sig pa ndgon annan.

Vad dr information
Att fa veta vad som hinder, hur vidret skall bli och hur det ser ut i vérlden.

Hur far man information

Information fér deltagarna genom att personalen berittar, genom att lasa pa
anslagstavlan eller att friga ndgon. “Man far ocksa information genom
tidtabeller”, telefonkataloger, TV och radio.

Behov av ytterligare information

Att fa mer information pa olika omraden anség deltagarna att de behovde. Ex
ville ndgon veta varfor man inte far tvétta sina kldder 1 tvéttstugan. En del forstar
inte allt som doktorn séger. En annan deltagare funderar 6ver hur man skall bete
sig om det brinner. Deltagarna funderade ocksa péd sadant som géller ldgenheten
dér man bor och i huset som man bor.
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Att forsta informationen

Ibland dr orden for svdra och man kan inte ldsa allt. Det &r viktigt att ha bilder
och att ndgon kan forklara vad som menas. Det dr ocksa viktigt att
informationen &r lattlast.

Att behéva hjdilp med informationen

Ibland é&r det for svédra ord och for minga. En del text ar for liten och det kan
vara svart att forsta skrivstil. Bilder &r bra som information, men de kan ibland
forklaras med enkel text.

Négon deltagare berittar att det behovs hjilp. Ibland nér man &r hos doktorn,
skriver han ned vad som sagts sa att man kan forklara for personalen vad som
giller. Tidtabeller kan vara svara att forsta. Det dr ocksa enligt deltagarna svéart
att forstd vad som &r viktig information och vad man kan strunta 1.

Att klara sig sjalv

Det ar viktig 1 vart samhélle att vara sjélvstindig och klara sig sjélv. Deltagarna
diskuterade kring fragestillningarna vad ar viktigast att gora sjélv, om det fanns
nagot som de skulle vilja ldra sig sjdlva och vad som var viktigast att fa hjilp
med.

Viktigast att gora sjdlv

Att handla, stdda, bjuda hem sina vénner och bestimma vad man skall ha for
klader. Det dr ocksé viktigt att fa bestimma nir man skall g& och lidgga sig och
att fa vélja sina vénner.

Det som deltagarna skulle vilja ldra sig var att
Tvitta sina kldder sjdlva och stryka. Duka bord, laga mat och baka. Klara sin
ekonomi samt att kunna ta korkort.

Det som dr viktigast att fa hjdlp med var

Att f4 komma ut om man é&r rullstolsburen, ekonomin d v s betala sina rdkningar.
Det ansags ocksa viktigt att £ hjdlp med att fa ett arbete som man trivs med och
att fa hjalp med att ldsa och skriva.

Onskningar
Om man fick vélja hur man ville ha det sé skulle alla vara ndjda med hur livet
ar, med jobb och bostad och att alla trivs.

Det man vill dndra pa kan t ex vara att byta till en mindre ldgenhet. Andra vill
byta bostad p g a att de blir stérda av andra och nagon vill flytta till en egen
lagenhet.
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Deltagarna uttrycker ocksé att det inte gar att {2 allt man 6nskar sig, pengarna
racker inte till det. Ar det nagot speciellt som de dnskar sig sparar de till det for
att sedan kunna kopa det.

Ibland fragar ndgon efter vad de 6nskar sig. Exempelvis vilka olika tider som
skall gélla pa gruppbostaden samt vilken mat de vill laga. Till jul och
fodelsedagar brukar de dnska sig presenter.

5.1.5 Du ar Okej! 1999

Konferensen 1999 lyfte fragestéllningar som — maste man var som alla andra,
kanner du dig sjdlv som alla andra?

Deltagarna ansag inte att det &r nddvandigt att vara som alla andra. ”’Har man en
hjarnskada dé kan man inte det”. Det &r viktigt att fa vara sig sjdlv men att anda
ha mgjlighet till inflytande och sjdlvbestimmande d&ven om man bor i en
gruppbostad. Nagon deltagare lyfte fram fragan — ”vad ar det som &r alla
andra?” Alla &r ju olika nér det géller utseende och hudfirg. En del ar korta
andra langa, négra ér tjocka och andra ar smala. En del manniskor kommer ihdg
namn och telefon nummer och andra &r tekniska” (d v s kan hantera datorer eller
videoapparater).

Pé fragan om de kidnde sig som alla andra menade deltagarna att

”Vi dr inte annorlunda for att vi dr utvecklingsstorda ”. ”Ibland stirrar folk och
dé tinker man om de inte har sett folk forut”. Att ha en utvecklingsstdrning
menade ndgon “dr ndgot fel — en sjukdom”.

En del av deltagarna kinner sig som andra och en del kénner sig avvikande.
”Nir man inte kan betala” och ndr man ”inte kan ta korkort” leder till en kénsla
av utanforskap.

Del 2
5.2 ”Ritt satt”, du och andra tillsammans

Konferens for personer med utvecklingsstorning - Sodra Vitterbygdens
Folkhogskola 2000-10-22

Konferensen borjade med att Vuxenskolans handikappkonsulent hélsade alla
vilkomna. Hon gjorde en kort tillbakablick pa de konferenser som varit tidigare
och informerade ocksd om att det fanns ett bokbord ldngst ned i salen. Den
litteratur som presenterades dir var den nya lattldsta litteraturen som utkommit.
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Dérefter gick hon igenom deltagarlistan och forhorde sig om vilka av de
anmailda som kommit. Detta var ett viktigt moment och de som inte ropades upp
pa grund av att deras namn inte fanns med pa listan papekade detta och de
noterades da ocksa. Deltagarna var frin hela lénet. Ca 35 deltagare var det med
cirkelledare, stodpersoner och tolkar. Det var inte lika manga pd konferensen
denna gang som det varit tidigare. Alla som bor i ldnet far inte informationen.
Det ankommer pé personalen pé gruppbostdderna att informera brukarna om
detta. Ibland gér informationen inte vidare enligt en av cirkelledarna.

Deltagarna blev sedan indelade i mindre grupper och vi gick alla ivég till olika
grupprum som fanns pa andra vaningen. Fyra grupper var det och diskussionen i
gruppen leddes av de cirkelledarna som var med. I den gruppen som jag deltog
var det sex stycken deltagare forutom mig och ledaren.

Det hela borjade med lite smaprat och skoj. Flera av gruppdeltagarna kiande vél
igen varandra och den ledare de hade.

Deltagarna kommenterade ocksé att det var flera som inte kunnat komma denna
gang som brukade vara med annars. Nagra korta fraser viaxlades kring fredagens
och lérdagens TV program ocksa.

Innan diskussionen bodrjade berittade jag for deltagarna att jag skulle fora
anteckningar kring diskussionerna och fragade om det gick bra. Jag berittade
ocksa att ingen skulle namnges s& ingen kunde veta vem som sagt vad.
Cirkelledaren papekade att det géllde dven for de anteckningar hon gjorde under
tiden.

Kommentar: Cirkelledaren berittade i en paus att de alltid skrev ut anteckningar och sdnde ut

till gruppbostdderna och arbetsplatser for att man skulle diskutera det som varit uppe. Det
hade dé hént att personal ifrdgasatt vad som sagts och undrat vem som sagt vad.

Temat for denna konferens var “Ratt satt” Du och andra tillsammans.
Fragestillningarna handlade om gemenskap, vanner, grannar att gora pa ratt sétt
och att bjuda och bjuda igen. I denna redovisning fokuseras pa de diskussioner
som handlade om vinskap och grannar. Dessutom avslutades gruppdiskussionen
med nagra frdgor kring deltagarnas erfarenheter av informations -/och
kommunikationsteknik.

Gemenskap

Det som deltagarna tyckte var gemenskap var att halla kontakt med sina grannar,
”man tréffas lite privat”, “hilsar pa”.

Grannarna i detta fallet var deras grannar i gruppbostéder eller baslédgenheter.
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Handledarna var viktigt att ha gemenskap med, ”’ja med handledaren”, “alltihop
ar viktigt”, ’ga pa bingo tillsammans med nagon”.

En annan deltagare tyckte det var gemenskap “att vara uppbjuden till grannen
ibland och att han kommer till mig ibland”, ”ga ut pd bowling med
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kontaktpersoner”, ”gd ut”.

En av deltagaren som varit tyst far en direkt frdga av ledaren "har du gemenskap
i din lagenhet”, ”Nej” svarar han. Han berédttar ocksa att orsaken till att han gar
pa kvillscirkel ar att ”Det &r intressant” det ar for honom gemenskap.

En av gruppdeltagarna som dr med i en teatergrupp berittar att han “tycker om
att vara med ménniskor”. Ledaren berdttar om flera hon kénner som trivs bra
med att spela teater och hon anser att ”fad bli ndgon annan” har en positiv
inverkan pa individen ifréga.

En annan deltagare som kommer lite langre bortifran anser att det 4r gemenskap
att dka till A6, aka pa utflykter och att aka pa dans.

Deltagarna dr 6verens om att det dr intressant att triffa andra. De berittar att de
tycker om att sitta och diskutera med vanner och bekanta det betraktade de som
gemenskap. Att gd pa cirkel och ha trevligt ingér ocksé 1 detta. Nagot som alla
dessutom var eniga om var att linsdansen “var en stor gemenskap”. Deltagarna
uttryckte sin fortjusning dver den. P4 dansen tréffar man ménniskor som man
inte traffar annars. Och en av gruppdeltagarna berdttade att hon var mycket
fortjust 1 dansmusik. En annan deltagare som gar pa kurser tyckte att det ar
gemenskap ansag att sist var det lite flabbigt”.

Sammanfattningsvis anser gruppen att gemenskap dr att halla kontakt med sina
grannar, det dr intressant att trdffa andra méinniskor och de tycker om att sitta
och diskutera. Att ga studiecirklar eller att ga ut och dansa &dr ocksa en stor
gemenskap” anser de.

Vinner

Vad ér en vén, dr fragestdllningen for nésta diskussion. ”En kompis” sidger en av
deltagarna i gruppen. En annan deltagare sdger; ”Sofia dr en bra vén”. Sofia
som dr med 1 gruppen ler. Ledaren undrar om man siger vin om alla.

”Ja” tyckte en av deltagarna. En annan deltagare ansdg “man dr vin, god vin
med en kille, man &r ute och dansar och har lite roligt”.

”Det kan vara bra att inte ha nagon kille” sa en gruppdeltagare. Véan och kompis
ar samma sak” sa en annan.

Ledaren frigar deltagarna om de har ndgon riktigt god vén. ”Jag har det” sdger
en av deltagarna "min kontaktperson &r sndll och trevlig, brukar komma hem
och fika och s&”.
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En av deltagarna sédger att han inte har ndgon vdn som han kan tala med Vill
inte ha det”.

”En god vin skall vara sndll” kommenterar nagon.

Cirkelledaren undrar om man kan bli sams med nagon som talat illa om en.
”Man skall tinka sig for” sédger en av deltagarna da. Kan jag lita pa dig fragar
cirkelledaren en av deltagarna. ”Ja — jag tycker inte om nér folk talar skit och s&
dar”.

”Ibland har Sandra varit osams med mig” berittar en av deltagarna “men det gar
over det med”. Sofia berdttar att hon ibland blir osams med nagon pa jobbet,

“inte ljuga for varandra” sédger hon ocksa.

Samtliga 1 gruppen dr dock Overens om att en védn dr ndgon som &r snéll och
trevlig. Vénner talar inte illa om varandra och talar inte 6ver huvudet. En vin
ljuger inte och man kan beritta allt for henne/honom utan att det fors vidare. En
vén sdger ndgon, “det 4r ndgon man har med nér man skall gé ut och roa sig, nér
man skall ut och festa”. En god vin &r ocksé ndgon som har lika intressen och
smak.

Cirkelledaren fragar deltagarna om de talar annorlunda med nagon som de
betraktar som en god vén. "Med min kontaktperson kan jag tala om allt” berittar
en av deltagarna da. Jag talar bara med min bista kompis, de andra skall inte
vara nyfikna, kompisar har tystnadsplikt, annars gar det runt”.

Grannar
Granne dr nagon som bor ndra en beskriver en av deltagarna. ’Du och jag ringde
till varandra” séger en av deltagarna till en annan. ”Det 4r roligt med grannar”
svarar den tilltalade deltagaren. "Mobiltelefoner dr dyrt” kommenterar en annan
deltagare.

Cirkelledaren fragar den deltagaren som tidigare sagt att han inte hade nagra
vianner "Har du ndgon granne?”. ”Du har ju en” kommenterar en deltagare.
”Den ménniskan gar ju och lagger sig mitt pa ljusa dagen” blir svaret. Denna
deltagare bor i en s.k. basldgenhet d v s en egen ldgenhet dir man kan fa hjilp
fran en gruppbostad. Han pratar inte med sin granne for det hinner han inte med.

”Jag har grannar” berittar en annan och fortsdtter “traffar dem inte, de bor i en
egen ldgenhet”. ”Inga grannar kommer in” men deltagaren séger ocksa att han
pa sé sitt inte blir stord av sina grannar. En annan i gruppen beréttar att hon “’bor
1 en egen ldgenhet”, det bor fem personer till ddr . Vi har en gruppbostad som
vi kan ga till. De kommer ocksa och fragar hur vi har det”. ”Jag har kontakt med
en av mina grannar” berdttar hon vidare. "Han gér upp jéttetidigt, men jag stors
inte for jag sover sa stort. Han spelar hogt — men om man stdrs ringer man pa
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dorren och sdger till”. ”Martin spelar hogt”, sdger en av deltagarna "men da far
personalen géd och sédga till”.

”Jag har inga grannar som stor ”, beridttar en annan deltagare”. ”P4 lordag
kviéllar kan det bli stokigt ute”, kommenterar en annan i gruppen.

Cirkelledaren beréttar for gruppen att hon har glomt av hur det kan vara 1 ett
hyreshus. Den deltagare som tidigare berdttade att han inte hade négra vénner

beréttar om var cirkelledaren bott tidigare

Kommentar:

Denna deltagare verkar mycket fortjust i henne och kdnner vl till hennes familj och vilka
olika platser de bott pa.

Informations och kommunikationsteknik
Avslutningsvis sa samtalar vi kring négra frdgestillningar om informations-/och
kommunikationsteknik. Vad har de tillgang till och vad anvénder de 1 vardagen?

Samtliga sex deltagare berittar att de har vickarklockor. En av dem har ett
kvartsur. Det har hon fatt lana. En personal har hjilpt henne med det. En
deltagare beréttar att han brukar stinga av klockan och forsover sig.

Pé fragan om de har telefon beréttar de att samtliga med undantag for tvd har
egna telefoner. En deltagare berittar att det finns telefoner som man kan se i. En
av deltagarna har ingen egen telefon pga. att hon nyss har flyttat och har for
tillfallet inte rdd att skaffa sig en telefon. Hon lanar telefon i gruppbostaden nér
hon behdver det, men hon maste ’boka tid” for att f4 lana den. En deltagare
berittar att han “brukar fi telefonrdkning”. Den andre deltagaren som inte har en
egen telefon delar ldgenhet och telefon med en annan.

Deltagarnas dataerfarenhet visar sig vara god. Alla utom en har kommit i
kontakt med datorer pa sina arbetsplatser eller i skolan. Datorerna anvidnds pa
olika sidtt. En deltagare beréttar att de har stdmpelkort pa jobbet som
personalchefen tittar pa. En stor del av datoranvdndandet sker i den
vuxenutbildning de fir genom cirkelverksamhet mm. De anvédnder datorn for att
“lara fler bokstdver, jobba med svenska, det &r léttare att gora det pad datorn”.
Skriva vad som har hint gor man ocksd forst en kladd pé ett papper” beréttar
en gruppdeltagare. Han skulle gérna vilja ha en egen dator men den ar for dyr.
En annan deltagare beréttar att han ocksa jobbar med dator pa jobbet och att det
ar lattare “att ta ut sina ackord”. Ta reda pa information om ex musik och
svenska dr ndgot som ocksd gors. P4 vuxenskolan anvinder man datorer i
cirklarna ex for att 16sa korsord, liara nya ord och vad de betyder berittar
cirkelledare. Det ar viktigt att halla kvar kunskapen anser hon.
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Niér det géller skivspelare sa sidger alla utom en att de har det. Radio och tv har
samtliga. De TV program som de tittar pa ar sapor (det skall vara lite spinnande
och lite kérlek séger en av deltagarna). Ett par av deltagarna tittar pa text TV for
att fa veta vad som hinder och de flesta tittar pd nyheterna. En av deltagarna
berittar att han brukar lana band med nyheterna pa.

Tva av deltagarna har egna dagstidningar och en lanar en tidning. De brukar ldsa
vad det dr pa TV och titta pd dodsannonserna.

Atersamling

Efter avslutade diskussioner i de olika smagrupperna dr det &tersamling dir
deltagarna gar igenom vad de olika grupperna diskuterat under dagen. Innan alla
kommit och dr pa plats sd gir deltagarna runt och talar med varandra eller
personalen. De tittar ocksd pd det bokbord som finns med lattldst litteratur. Det
finns numera en hemsida med information kring detta. En av deltagarna beréttar
att hon brukar ga in pa Internet och titta p4 den hemsidan.

Alla grupper redovisar sina asikter. Aldern pa deltagarna varierar, alla lyssnar
med intresse pd varandras redovisningar. Nagra av de saker som dterkommer 1
redovisningarna ar:

- En vén dr ndgon som man kan lita pd, man kan inte vara vdn med alla men
man kan samarbeta med alla. Vénner har man inte s& midnga men bekanta — det
kan man ha flera. En fastmd/fastman - det d4r ndgon som man tycker extra
mycket om, ndgon som man kan visa sina kénslor for.

- Nér det géller grannar dr det viktig att ta hénsyn till dem. Man kan ocksé
hjélpas at och umgas.

- Det ar viktigt att bete sig pa rétt sitt nir man dr ute bland folk men det ar lika
viktigt att folk beter sig pa rétt sdtt mot den som har ett funktionshinder. Enligt
en av deltagarna tittar folk ofta pa den som &r annorlunda. En annan deltagare
anser att méinniskor betraktar handikapp som nagot som ir fel. For de flesta
ungdomar dr t ex handikapp att man inte kan ga, ett funktionshinder ar faktiskt
nagot som kan variera.

- Att bete sig ratt ndr man dr ute och dansar dr ocksé viktigt. Ndr man &r ute och
dansar berittar en deltagare att det pd manga discon séljs alkohol och att det
finns hasch. ”Man skall ga dit nykter men ocksd kunna ta sig hem”. En av
deltagarna berdttar att man pa en studiecirkel tagit upp att det ar farligt att dricka
alkohol.
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Avslutningsvis tas fragan upp om vad man skall ha for tema péd nésta ars
konferens. Nédgra av de forslag som kommer upp ér, vad gér man i FUB och att
man vill ha hoglésning.

Del 3
5.3 Intervjuer
5.3.1 Anders

Intervjun med Anders gors pa hans arbetsplats utan ndgon personal. Anders och
jag hade bestimt mdte vid receptionen per telefon och jag fragade efter honom
didr. Damen i luckan hade inte sett till honom. Hon tittade en stund pa mig
frigade om jag skall tala bara med Anders sjdlv (underforstatt utan nagon
personal). Nér jag bekriftat att sd var fallet gick hon och himtade honom ute pé
hans arbetsplats, hans frukostrast hade just borjat. Han tyckte nér vi bestamde tid
i telefonen att det var en ldmplig tid. Efter en stund kommer Anders och
kvinnan. Anders fragar om det ar ledigt i konferensrummet. Kvinnan svarar att
det dr upptaget men visar oss till ett datarum dér vi kan sitta och samtala.

Anders ér 36 ar och bor i en egen ldgenhet. Han klarar sig och sitt vardagliga
hushall sjélv. Han skriver sina inkdpslistor och handlar hem det han behdver.
Han visar inte listorna for personalen for da sidger de for det mesta att han har
skrivit upp for mycket. Stérre summor pengar har han inte hemma, hans mamma
lamnar pengar till personalen pa gruppbostaden som forvarar dem at honom.
Han sédger sedan till ndr han behdver ha pengar. Idag skall han dka och klippa
sig och di har han varit och hdmtat pengar till det. Han sdger att han inte
behover beritta vad han skall ha pengar till utan fir dem nér han siger till. Nar
han behover hjédlp kan han fi4 det av personal som arbetar i en ndrbeldgen
gruppbostad. Anders har traffat en ny flickvédn och skall snart flytta till en storre
lagenhet tillsammans med henne.

Hans arbetsplats dr pad Samhall dér han arbetar med att gora fjiddrar till en fabrik
samt packar handtag, fjadrar, skruvar, gangjédrn mm till ett par industrier. Ibland
packar han d@ven godis. Anders och jag sitter och samtalar i ett rum dér det finns
ett antal datorer. Han berittar att han ibland sitter dér och spelar spel samt lar sig
olika saker. Anders berdttar ocksa om sin flickvin som arbetar pd samma
arbetsplats men &r pa stddavdelningen. Han trivs bra pd Samhall och anser att
han har ménga trevliga, positiva kompisar och arbetskamrater. Han tycker att de
flesta arbetsledarna dr bra, “men alla &r inte bra” sdger han. Anders berittar
ocksa att han tycker om att triffa nytt folk som man kan lita pa, som visar
hénsyn och som man kommer dverens med.
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P4 sin fritid &r Anders aktiv pd olika sdtt. Han aker pa ldnsdans, gar pa
restaurang och bio med sina vénner, lyssnar pd musik, motionssimmar och
spelar badminton. Han &r med i FUB och arbetar pA FUB garden dér han ar chef.
Han ar ockséd redaktor for deras tidning "Hénder i FUB”. Det skall bli tva
redaktorer till pa tidningen och alla som adr med 1 FUB eller som arbetar pa
Sambhall far skriva i tidningen. De som vill far skicka material till Anders och
ringa till honom. Alla Anders vinner utom hans fastmo dr med i FUB, men hon
skall ocksé bli medlem berdttar han. Han gilla tjejer och hans egen tjej som
arbetar pa stdd ar enligt Anders trevlig, positiv, glad och mysig och han kan
”gosa” med henne. Han séger ocksé att han tycker att det dr viktigt att vara ren
och snygg och kla sig snyggt. Ibland har han kostym pa sig.

Anders har vuxit upp hos sina fordldrar med sina tva systrar. Han beréttar att han
har bra fordldrar och systrar och svagrar. Han umgds med dem alla men mest
med sina systrar och svagrar. De bor inte i samma stad som Anders men han
brukar dka och hélsa pa dem. Systrarna har inga barn, det kanske de far senare
och da blir han morbror berdttar han. Anders har gétt tio ar i grundsdrskolan och
fyra &r pa gymnasiesérskolan.

Demokratikursen och konferenserna

Kursen har varit pa vuxenskolan. Dar har han talat med kursledarna samt sina
kompisar. Pa kursen pratade de om hur de bor, att bestimma, vilka kldder de
skall ha pa sig och att fordldrarna lagger sig i for mycket. De talade ocksd om
karlek och sex. Manga pa kursen beréttade att de inte fick bestimma om vad de
skall ha pa sig. Personal och forédldrar ldgger sig i for mycket Anders beréttar
som ex att ndr hans fordldrar kommer pa besok till honom sa tittar de i
kylskapet. ”Besok skall inte titta 1 kylskdpet” menar Anders. De talde ocksa om
boendet pa kursen. Hur det dr att bo sjélv, vad man skall ha pa sig och att var
och en skall bestimma sjilv 6ver sitt hushall och om man har kompisar som
ligger 6ver. Per har en tjejkompis som ligger 6ver i hans lagenhet. Hon har en
egen ldgenhet men vill ha nigon att pyssla om. Aven pa konferenserna som varit
har man diskuterat inflytandefrdgor. P4 demokratikursen har de dven diskuterat
annat namn pa personalen. Stodpersonal ansdgs vara ett bra namn, att far rad och
stod. Cirkelledarna har ocksa tagit med olika bocker fran biblioteket som de
visat och pratat om. Anders brukar ldsa bocker. Han tycker inte att det &r inte sa
svért att hitta bra bocker .

Inflytande

Anders anser att han fir bestimma det som roér honom bade pa jobbet och i
boendet. Han vill bestimma om det mesta, i boendet handlar det om det som
géller hans hushall ex handla mat och kldder m.m. Anders tycker att det &r
viktigt att bestimma om sina kldder och upprepar igen att det &r viktigt att vara
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ren och snygg och att man duschar. P4 jobbet bestimmer han ocksé t ex sina
tider. Det finns dven saker som man behdver bestimma tillsammans med andra
det kan vara olika problem och hur man skall 16sa dem.

Attityder till sina egna mojligheter

Anders anser att han kan gora vad han vill och att han ar bra pa allt, 4ven att
bestimma om olika saker. Hans vinner tycker att han dr glad, trevlig och positiv
och vill gérna att han skall folja med dem ut och g pd stan och gora olika saker.
De ménniskor Anders traffar pa stan dr vénliga och nir han traffar nagon som
han kinner brukar de stanna, hilsa och skoja lite. P4 badet diremot finns det
folk som dr dumma. Han ser pa deras beteende att de tycker att han & dum och
inte skall vara ddr. De pratar illa om honom. Det dr mest dldre ménniskor som
beter sig sa, de yngre &r bra. Pa jobbet ar det ocksé konflikter ibland. Det finns
tva personer pa jobbet en man och en kvinna som Anders tycker &r dumma mot
honom och mobbar honom. Anders frdgar om han fér stélla en fraga till mig och
undrar nér jag svarar ja om man far ha kérlek pé jobbet. De tvd som han tycker
mobbat honom gér och kramas och pussas pa jobbet och han anser att det inte ar

ratt, ”pa arbetstid skall man inte dlska”, da skall man skota tiderna och jobba.
Kommentar:

Under denna delen av samtalet har det kommit in en man som arbetar som arbetsledare pa
Sambhall och ordnar med lite papper. Nar Anders berdttar om de som han tycker d&r dumma
mot honom pé jobbet sé ldgger sig mannen i samtalet. Han anser att &ven Anders ar skuld i
konflikten och menar att han inte skall skdlla pa de andra och papekar att de talat om detta
flera gdnger. Anders blir mycket irriterad och sédger med eftertryck att han dnda tycker att de
dr dumma mot honom och att jag skall skriva ned det.

Anders anser att han fir bestimma om allt sjdlv och tycker dven att folk bryr sig
om det som han bestdmt. Nar han skall ivdg och gora nagonting avgor han sjdlv.
Anders tycker att han mar bra dr glad och positiv. Han ser positivt pd framtiden
ex att flytta till den nya lagenheten tycker han skall bli bra och roligt. Han anser
att det dr viktig att prata och prata med alla sina vanner samt skoja ibland for att
man skall ma bra.

Kunskap om hur man kan fd hjdlp och inflytande

Anders behover oftast ingen hjilp 1 det vardagliga, men nér han behdver det sa
vet han hur man skall gora for att fa det. Nar det géller saker som ror hushéllet
kan personalen i gruppbostaden berédtta for honom hur han skall gora. Pa
vuxenskolans demokratikurs har han fatt lira sig hur man gor nir man skall
bestimma ndgot och nir han bestimmer om saker gor han bara det och ténker att
detta gor jag sjalv. Han har dven lért sig vad man kan bestimma om pa kursen.
Anders siger att han sjilv har bestdmt att han skall arbeta pa Samhall.

Ibland ar arbetet lite enformigt och ibland ar det jobbigt ndr andra
arbetskamrater star for ndra honom. Han tycker om att jobba mycket men nér
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det star folk for néra eller i vdgen blir han irriterad. D4 séger han sjdlv till dem
att de skall gd. Han sdger att han trivs mycket bra pd sin arbetsplats. Han
upplever ocksé att det &r han som har bestdimt om sin ldgenhet och han ir ngjd
med sitt liv.

Nair han skall ndgonstans dker han buss, cykel eller fardtjanst. Han brukar dka
till en speciell affar for att storhandla. D& tar han bussen dit och nir han skall
hem hjalper personalen i butiken honom att ringa efter en taxi. Vid hemkomsten
sa brukar taxichaufforen hjilpa honom att bara upp varorna.

Beteende

Anders tycker inte att det dr s4 mycket som &r svdrt men han har for ndrvarande
problem med en kompis som ibland sover éver hos honom. Han har upptackt att
hon tar saker for honom och det tycker han ar svért. Han har bestdmt sig for att
tala med personalen om det och be att fa hjélp av dem. Ibland ber han dven sina
vanner om hjélp. Néar Anders skall gora nya saker s& brukar ndgon visa honom
hur det skall ga till darefter brukar han klara att gora det sjalv.

Information- / och kommunikation

Anders har en hel del informations-/och kommunikationsteknik i sin ldgenhet.
Klocka och vickarklocka. Han kan klockan men han har svért att komma 1 tid
till jobbet och hans arbetsledare, skyddsombud och arbetskamrater brukar skélla
pa honom for det. Han har telefon och dator. Datorn brukar han skriva pa till
FUB-tidningen samt spela olika spel i svenska, matematik engelska och andra
kunskapsspel. Han tycker att datorn dr bra. Han har en radio och brukar lyssna
pa olika program. TV brukar han titta pa, mest sportprogram och han har dven
en CD spelare och bandspelare. Han prenumererar pd en dagstidning och ldser
om vad som hénder i védrlden. Han brukar ocks4 titta i tidningen om det &r rea
nagonstans.

Ovrigt

Anders dr vdl medveten om att han har ett handikapp, att han har en hjarnskada.
”Jag kanner fler som har det” sdger han. Anders tycker inte att ordet
utvecklingsstord dr bra. Han tycker inte att det skall kallas for ndgonting.

Anders tycker att demokratikursen och konferensen har varit mycket bra. Han
vill att kurserna skall fortsdtta om kommunen godkédnner det sédger han. Efter
demokraticirkeln har handikappet blivit littare. Det dr mycket viktigt att {4 prata
om det och om olika problem. Anders anser ocksa att det ar viktigt att ndgon
studera det har omradet och skriver om det.
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5.3.2 Eva

Intervjun gors med Eva pa hennes arbetsplats. Jag har tidigare varit i kontakt
med henne per telefon och bestdmt tid och plats.

Eva dr 50 ar och bor i etta “ett litet boende, ett eget boende” dir hon far hjilp av
personal som kommer och ser till henne ibland. De hjélper henne med att stidda
och “kanske baka ndgon gdng” Eva tycker om att baka och beréttar att hon ofta
gjorde det forr. Nu har hon inte gjort det pa linge eftersom hon arbetar pa
dagarna. Eva far hjélp av personalen att stida. De dammsuger och hon moppar.
Pé fragan om hon vill ha det s& sdger hon ja. Hon vill inte gora det sjdlv for det
ar sd manga saker att flytta pa.

Eva dr uppvuxen pé landet pa en gérd. Hon var enda barnet och bodde hos sina
fordldrar sé linge de levde. Hennes pappa dog for 13 ar sedan. Eva tycker att
hon hade en fin uppvixt men det var lite tyst emellanat. Det fanns inte s& minga
i byn och den lag lite avlagset. Skolan hon gick i lag strax utanfér byn. Sista
aret, attonde klass gick hon dock i en storre tdtort. D& bodde hon dér under
veckorna. Eva trivdes i skolan och tycker att hon fick ldra sig mycket. Hon
tycker att de andra eleverna var hyggliga mot henne, men sdger samtidigt att
”det ar sa ldnge sedan sé det har jag glomt™.

Efter det att hon slutat skolan s& var Eva hemma pa garden och arbetade Hon
arbetade med hushéllsarbete och hjilpte sin pappa med det tills han dog. Eva
arbetade ocksa pa ett arbetsprojekt dar hon arbetstranade. Hon fick gora lite av
varje ex borra, klistra etiketter och gora fasadflaggor, ’stdda och dammsuga
mattor”. Hon fick vara lite "allround” som hon uttrycker det. Pa frdgan om hon
trivdes sdger hon ja men kommenterar att ”det var lite val hart ibland”. Man fick
inte sitta vid bordet och gora vad som helst och de var tvungna att géra som de
blev tillsagda. Eva tycker att det dr battre pa den nuvarande arbetsplatsen ”Linda
och Sofia, de tycker jag ér jattebra”. Eva anser att de ar vinliga och lyssnar pa
henne.

Demokratikursen och konferenserna

Eva har deltagit pd demokratikursen. Hon fick veta av sin arbetsledare att kursen
fanns och hon hade dven frdgat Eva om hon ville gé pé den. Eva tycker att den
har varit bra. De pratade om olika hogtider, fick mgjlighet att kopa lite bocker.
Eva tycker om bdcker, hon brukar l4sa ndr hon har mdjlighet och tycker bland
annat om att ldsa om hundvalpar ’de dr mysiga hundvalpar”. Hon skulle dock
inte sjélv vilja ha ndgon hund for det 4r mycket jobb med hundar anser hon. Hon
ar ocksa radd for en del hundar, taxar tycker hon exempelvis ér dckliga for de
vill bitas, men pudlar “dlskar” hon. Nar Eva vixte upp sa hade hennes fordldrar
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lite djur och de brukade hon hjilpa till med. Hon tyckte om det , men “det var
inget vil 16nat” det var 1 alla fall hons och en hist.

Eva har inte lart kdnna ndgra nya personer pa demokratikursen. De som gick
tillsammans med henne kidnde hon sedan tidigare. De pratade bland annat om att
man maste lira sig sdga ja och sidga nej. Att man inte skall sldppa in vem som
helst da en del ménniskor &r farliga. De brukade ocksa tala om att det hir med
att bestimma och att det dr viktig att ldra sig sidga ifran. P4 fragan om Eva tycker
att det ar svart att sdga ifran sdger hon ’bade ock”. Det dr svara fragor jag vet
inte riktigt vad jag skall sdga”. Hon sdger att hon aldrig har upplevt att det ar
nagon som dr dum mot henne.

Eva har ocksa deltagit i konferenserna kring demokrati pd Sodra Vitterbygden.
Hon tycker att det har varit bra. De har talat om att ”’jag ar bra och jag duger”.
Eva anser att man behover prata om det 4ven om hon sjélv upplever att hon
duger.

Inflytande

Eva tycker inte att hon kan gora vad hon vill alltid "N&& pd jobbet dr det bast att
fraga personalen sa de far sdga det”. Hon fragar alltid vad hon skall géra och det
hon blir ombedd att utféra gér hon. P4 mandagar brukar hon stdda toaletterna.
Men ”nu nér det dr dagar mellan jul sd sitter vi och myser det mesta”. Alla ar
dock inte pa arbetsplatsen i mellandagarna utan &r hemma f6r att vara jullediga.
Eva vill hellre &ka till jobbet &n att vara hemma, “det &r jobbigt att gd hemma”,
lite tréligt” tycker hon.

Kommentar. Man kan tolka det som att Eva upplever en tristess ndr hon dr hemma och ar
ledig.

Eva anser att hon far bestimma saker och ting dédr hon bor. Det dr ingen som
enligt henne forsoker att bestimma 6ver henne. Nar det géller inflytande 6ver
olika saker anser Eva att hon far bestimma om det som ror henne. Hon handlar
sjalv och gor sina inkdpslistor. Det har funnits en narbutik men den lades ned dé
den inte 16nade sig. Nu gér hon till en annan affdr och handlar. Eva gar ocksa
och handlar sina kldder sjdlv men har ibland med sig ndgon nér hon skall gora
det. Hon brukar sjélv be nagon f6lja med.

Hon anser att det dr viktig att kunna bestimma om det som man skall handla
som mat, klider samt nar man skall duscha och stidda. Ibland kan det vara bra att
bestdmma tillsammans med andra t ex nir kladinkop skall goras.
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Attityder till sina egna mojligheter

P& frigan vad Eva tycker att hon dr bra pa svarar hon stryka &r jag bra pa och
plocka i diskmaskinen, plocka ur i synnerhet. Plocka 1, det kan vara lite dckligt
att ta 1 matrester. Man far slinga det i slasken och det tycker jag ar lite
obehagligt”. Hon tycker ocksa att hon &r bra pa att stryka ’de dir stora dukarna
med och de kan vara lite trdliga att stryka, stora dukar”.

Pé jobbet sa bestimmer personalen vad som skall géras och det anser Eva vara
det bésta. Hon anser inte att hon sjdlv skall besluta mer 6ver vad som skall goras
pa dagarna “Det &r ju inte mitt yrke, s& da fir man ju inte bestimma”. Det
dagcentret som Eva arbetar pa &r stationerat pa en kurs och konferensgard. De
utfor arbete pa anldggningen som att “stdda daruppe, sopa golven och sedan ar
det de som moppar och dammsuger”. Hon beskriver vidare att hon brukar
“vattna triden samt plocka i och ur diskmaskinen dar uppe”. Hon brukar inte
diskutera med sina arbetskamrater hur de skall ldgga upp arbetet utan det gor
personalen.

Eva umgéas med sina vinner pé fritiden samt med personalen. Férutom att titta
pa TV sa hédnder det att de triffas i personalligenheten som finns i anknytning
till bostaden. Déar dricker de kaffe men de far inte “utnyttja den for ofta” da
personalen inte vill att de skall ”smutsa ned”. Eva har inga synpunkter pd vad
hon tycker om det och pa frdgan om de som varit dir inte sjélva kan gora i
ordning efter sig utan kommenterar bara att ”de far mycket att stdda” och “’de
betror vil oss inte om sa mycket”. Hon upplever att det ar pa det séttet.

Eva berittar att hennes vénner dr bade sadana som hon kint sedan tidigare och
som tillkommit genom &ren. En del kénner hon igen fran Samhall. Férutom att
prata och fika nér de tréffas sa hiander det att de dker pa olika utflykter sommar,
host och véar. G4 pa bio eller restaurang brukar hon inte gora med sina bekanta
diaremot hiander det att de gar pa kondis. Det &r dé i flesta fall de som hon bor
granne med i ”boendet”. Men de gar inte alla pa en géng, tva och tva eller hogst
tre brukar de vara. D4 det for det mesta dr tvd personal sd har de bestdmt
tillsammans att de skall gora pad det viset. Om det bara dr en personal som
arbetar blir det lite stressigt. P4 frdgan om de inte kan gd sjdlva svarar Eva” nej
det gor vi inte sé ofta”. Eva kan ju ga och handla sjdlv men hon vill inte ga pa
kondis sjilv med sina bekanta ’jag tycker kakorna ar dyra med” sédger hon.

Evas vinner har aldrig beréttat for henne vad de tycker att hon &r bra pa sa det
vet hon inte. Pa fragan vad som hon tycker ar svarare att gora sdger Eva “det vet
jag inte, det var en svér fraga”. Hon ger dock négot exempel ” ndr det ska va
mattor att dammsuga, det har hdnt ndgon géng att det kan vara lite svart”.
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Kunskap om hur man kan fa hjdlp och inflytande

Nar det géller ekonomin sa har Eva en person som hjdlper henne, en god man.
Den gode mannen brukar komma och hjélpa henne nér det dr dags for att betala
rakningarna. Eva brukar ringa till henne nér det skall goras.

Nar det géller kunskapen om hur man gor ndr man bestimmer om olika saker sa
ar det ingen som har lart Eva hur man gor det hon bara vet det dnda.

Eva brukar g nir hon skall till affiren for att handla eller skall till jobbet. Hon
aker inte taxi for det tycker hon ar for dyrt. Enda gdngen som hon anvidnder
nagot firdmedel dr ndr hon skall till sin undervisning och da dker hon
”lanstrafikbussen”.

Hon gar till busshéllplatsen och vintar men “det kan vara lite trdligt att st och
véinta dir d4”. P4 frdgan om det finns ndgra busskurer sdger hon “busskurer?”.
Jag forklarar for henne att det dr en kur med tak Over sd att man slipper bli blot
nér det regnar. Naé sdger Eva ”det finns det inte, dd fir man ha regnjackor”. Vi
samtalar lite kring att man kan skriva till kommunen och patala nir det dr nagot
som man vill fordndra. Eva kdnner inte till det. Nar vi samtala om vilka som
skoter vigarna tanker hon pa véigverket. Hon kdnner inte till att &ven kommunen
skoter sddant. Det har ingen berittat, ”de brukar inte prata om det”.

Beteende

Nar Eva har problem sa forsoker hon att 16sa problemet genom att prova pa
olika sétt. Hon ber inte ndgon av sina arbetskamrater eller vanner om hjalp utan
da far personalen sdga till hur man skall gora.

Eva sédger att hon har svart med att komma upp hon vill gidrna ligga pé
morgonen men personalen ser till att jag kommer 1 tid till jobbet”.
Linda och Sofia pa Evas jobb sédger ingenting ifall hon kommer {or sent.

Information/kommunikation

Eva har ingen radio utan hon brukar se och lyssna pa TV istéllet. Hon tittar pa
TV pa kvillarna och det varierar lite ndr hon gér och ldgger sig. De program hon
tittar pa ar rapport och vider for att folja med vad som hénder. Olika serier som
”Skilda vérldar” samt ”Tre kronor” brukar hon titta p4 om det ar bra “det ar
intressant att se hur de har det”. Langfilmer och program om kungafamiljen ar
andra TV program som hon tycker &r intressanta.

Hon har ocksé skivspelare och band men det har hon fatt nog av for tillfallet
”det kan bli trottsamt 1 ldngden”. Nér man hor samma skivor manga ganger sa
anser hon att det blir “lite trdligt”. Eva har en dagstidning och den ldser hon
varje dag. Det som hon tycker dr mest intressant att 1dsa om dr vad som hander
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runt omkring i trakten. Hon brukar ocksd ldsa vad det dr for mat péd det
dldreboende som levererar maten dit ddr hon bor ”Nu fir man schema redan pé
tisdagen”. Eva berittar for mig vad han heter som kor maten och frdgar ar han
bekant”. P& helgerna laga Eva mat sjélv hon tycker att det blir for dyrt att kdpa
fardig mat varje dag.

Eva gér pa undervisning dir hon ldser matte, svenska och data. Hon anvidnder
datorn som ett verktyg i undervisningen ex skriva lite ur bocker och se hur olika
ord passar ihop. Pa fragan om hon tycker att det &r bra sédger hon ”ja det ar vél
inte s& dumt”. Hon tycker att hon lért sig en del. Hon har ingen dator hemma det
vill hon inte ha da hon inte anser att hon har ndgon anvindning av den.

Telefon och klocka har hon dock. Eva har haft en egen telefon sedan hennes
fordldrar dog. Hon tycker att det &dr viktig att ha en egen telefon, hon vill inte ha
den ihop med de andra. Alla hennes kompisar har telefoner och hon anser att det
ar viktigt att fa prata ifred.

Hennes vickarklocka &r en ”med en signal som ringer”. Pa frdgan om hon hor
klockan nidr den ringer eller om hon stidnger av den och vénder sig pa andra sida
sa sager hon jag har den inte paknéppt”.

Eva tycker att det ar bra att det finns olika tekniska saker som telefon, klockor,
TV och datorer. Den betydelse som hon anser att olika medier kan ha &r att man
”far veta vad som hénder ute i stora véarlden”. Telefonen ar ett viktigt redskap
for att nd sina kompisar.

Ovrigt

P& fragan om Eva har upplevt svirigheter med sitt handikapp séger hon ’vad har
jag for sorts handikapp? Handikapp har vi alla som &r hér, jag vet inte vad jag
skall sdga om det”. Det &r inga speciella bekymmer med det ’det ar vél sa med
alla som dr hér, han har ett handikapp NN ocksd”. Pa frdgan om de brukar prata
om det pa demokratikursen eller konferensen svarar Eva ”om handikapp, nd det
brukar vi aldrig gora, men jag &r inte utvecklingsstord, psykiska besvir som jag

inte klarar av”.

Kommentar:

Det mirks att Eva blir upprord nér vi kommer in pa fragor som berdr hennes funktionshinder.
Hon beskriver hellre sitt funktionshinder som psykiskt och anser inte att hon ar
utvecklingsstord.

Eva tycker inte om att ordet utvecklingsstord som ett namn pa ett
funktionshinder ”det &r vél obehagligt?”. Eva sdger “det dr pa grinsen att jag ar
hdr 1 omsorgerna, det dr pa griansen, de visste inte vad de skulle gora av mig for
jag var inte utvecklingsstord.
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”Lite begdvningshandikapp &r det ju for jag behdrskar inte mina psykiska
besvir”. Eva laser och skriver och anser att hon far det stod som hon behover.

Framtiden tinker hon inte s4 mycket pd jag tinker inte sa langt, jag lever och
tar dagen som den kommer”.

Eva aterkommer i samtalet till det har med handikappet ”som jag sa forut att det
ar pa grinsen att jag dr hir, det var svart for kommunen”. P4 fragan om hon har
tankt pa att hon skulle vilja vara ndgon annanstans sa sdger hon ”ja det skulle
vara pd Samhall och med psykiskt boende. Ja trivs s& bra dér jag ar, det &r sd
bra, det ar sa jétte bra sa”.

Hon kan kommunicera med alla men betonar aterigen att alla som ar hér har ett
handikapp och att de har det p4 Samhall ocksa. Vi samtalar om att det finns
manga som har handikapp och att det inte d4r ndgot som man sjélv kan ra for.
Eva berittar att “ibland nir jag ar lite arg pa dem dé kan jag sdga idioter om
dom, forr kallade de ju Nannelund for idiothem. Men de sdger inte sd nu, de
forstod ju inte béttre forr”.

Eva kénner folk som har gétt pa Nannelund men sjélv gick hon i vanlig skola.
Nar det géller hennes nuvarande situation s menar hon att allt 4r bra som det ar
och det finns inget som hon vill &ndra pé for tillféllet.
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6 RESULTATDISKUSSION

Att ha mojlighet till inflytande fa ett bra bemdtande ha sociala relationer och
mojlighet till information-/ och kommunikation &r for manga en sjdlvklarhet.
For personer med funktionshinder av skilda slag dr s& dock inte fallet. Studier
under 1980-1990 talet visar att for personer med utvecklingsstorning sa ar
mojligheten till inflytande begrinsat (Brodin & Renblad, 1999; Jarhag, 1993;
Soder 1989).

Hur ser da personer med utvecklingsstorning sjélva pa sin situation?

Syftet med denna studie &r att f en fordjupad forstaelse for vad det i praktiken
innebdr utifran deras egen beskrivning av hur de ser pa inflytande.
Fragestillningen ar

Hur resonerar personer med lindrig och maéttlig utvecklingsstdrning som deltagit
pa vuxenskolans demokratikonferenser om inflytande, bemotande, sociala
relationer och information-/ och kommunikation.

Resultatet i studiens del ett och tva visar att ett stort antal av deltagarna pa
konferenserna upplever brist pa inflytande. De anser att det &r viktig att f4 vara
med och bestimma Gver sitt eget liv som att ha inflytande 6ver sina pengar, sin
karlek och vem man skall vara sambo med. Arbetet, kldder, boendet inredning,
mobler och sin fritid &r annat som man anser sig ha brist pa inflytande over.

Demokrati dr enligt deltagarna att fa var med och bestdmma, att fa ha inflytande
over sitt liv. Deltagarna betonar vikten av att fa sdga sin mening och beskriver
de svarigheter som uppstar nér deras asikter inte sammanfaller med personalens.

Bemotande frdgor har ockséd penetrerats flitigt. Att bli bemott med respekt och
att f4 den hjilp man behdver men varken mer eller mindre dr viktigt. Det
forekommer att man ibland kénner sig krinkt i olika situationer

Sociala relationer och vikten av dessa har belysts. Att ha vinner och grannar
som man kan kénna social delaktighet med &r av stor vikt men &dven personalens
betydelse har lyfts fram av deltagarna. Att fa kéinna 6mhet, kérlek, trygghet och
stod dr en viktig del av livet.

Information -/och kommunikation dr enligt deltagarna i studien att {4 veta vad
som hénder. Information kan man fa genom att ndgon berédttar f6r en vad som
skall ske, ldsa pd anslagstavlor eller genom TV, radio, telefonkatalogen och
tidtabeller. Deltagarna lyfter fram de problem som finns ibland med att forsta
information. Det kan vara svart att forsta svara ord, man kanske inte kan l4sa allt
och det kan vara svért att forstd skrivstil. Bilder &r ett bra komplement men de
kan ibland behova forklaras med en enkel text.
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Det framkommer ocksa i studien att manga pa olika sédtt kommer i kontakt med
informations-/och kommunikationsteknik.

Nér det géller resultatet fran delstudie tre med de tvd respondenterna sa
framkommer det att de till vissa delar upplever att de har inflytande. Det finns
dock négra skillnader mellan Anders och Evas upplevelser, bdde nér det géller
deras mojlighet till inflytande och deras attityder till sina egna mojligheter.
Anders har en mer positiv syn pa sina mojligheter till inflytande och visar ocksa
pa en storre sjalvuppskattning dn Eva. Evas beskrivning av sitt liv visar att hon
upplever bristande tillit bade fran omgivningen och till sig sjdlv samt att hon
ofta upplever en viss tristess i tillvaron. Bade Anders och Eva ér klara 6ver vad
de behover for hjélp och vad de klarar sjdlva. Resultatet visar ocksd pa att nir
det giller saker som de behover hjalp med i vardagen sa vet de hur de skall ta
reda pa det. Nar det géller kunskap om hur man kan paverka pa samhillsniva s&
framkommer det inte att respondenterna vet hur man skall paverka dir. Nar det
géller informations-/och kommunikationsteknik s& har bada respondenterna
olika erfarenheter av det. For Anders ér radio, telefonen och datorn ett viktigt
redskap medan Eva anser att telefon och TV har en viktig funktion for henne.
Ett annat medium som enligt respondenterna dr viktigt for att f4 information ar
dagstidningar.

Empowerment

Med makt menas en persons eller olika socialgruppers mojlighet ett styra eller
dominera andra deras aktiviteter eller beteende. Neath och Schreiner (1998)
diskuterar tre former av makt utifrdn detta synsitt. Personlig makt, makt over
och jamstdlld makt eller makt med. Makt bestér enligt Foucault (1989) av en rad
styrkeforhallanden mellan olika ménniskor. Dessa styrkeférhallanden kan avse
forhallandet mellan ménniskor eller avse individuella sdrdrag som graden av
verbal forméga, tekniskt kunnande eller fysisk styrka. Fa av deltagarna forefaller
ha nagon personlig makt utan det handlar mycket om omgivningens makt 6ver
dem. Deras styrkeforhéllande till sin omgivning baseras pa flera av de faktorer.

Empowerment dr en form av egenmakt och handlar om mdojlighet till
sjdlvbestimmande. Det innebédr att man har mojlighet till inflytande och
delaktighet. Filosofin bakom begreppet grundar sig pé allas lika vdarde och
jamstilldhet (Bjorck-Akesson, Brodin & Filth, 1997). I studien framkommer det
att f4 av deltagarna pé konferenserna eller demokraticirklarna upplever att de har
mojlighet till sjdlvbestimmande. De upplever sig inte heller som jamstéllda eller
lika vidrda som andra 1 samhallet.
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Det arbetssétt som empowermentfilosofin forordar handlar om att man utgér
frén styrkor och resurser hos individen. Méinga av de som gett uttryck for sina
synpunkter i denna studie upplever inte att deras mdjligheter tas tillvara.

Inflytande

Inflytande 1 ett teoretiskt perspektiv handlar om allt frdn att kunna paverka sina
egna samt andras handlingar, beteende, normer och vérderingar (Neath &
Schreiner, 1998), till att bli betraktad som en jamstélld individ och ha mgjlighet
att fatta olika beslut i vardagen (Mannergren, 1993). Historiskt sett sa har
personer med funktionshinder placerats i en passiv roll (Zirpoli, Wieck, Hanox
och Skarnulis, 1994) i det sociala samspelet.

Frigan 4r d& vad innebidr inflytande i1 praktiken for personer med
utvecklingsstorning? Enligt deltagarna pa konferensen sd innebér det att fa ha
inflytande Over sitt liv samt gora val ndr det géller vad man skall kopa for
klader, mobler mm. Att kunna flytta hemifran, fa sdga sin mening och att hjilpa
andra att séga sin mening. De anser att det dr viktigt att ha inflytande dver sina
pengar, sin kérlek och vem de vill vara sambo med.

Empowerment innebir att ha kontroll 6ver och kunna paverka sin situation pa
olika nivéer. De upplevelser och uttryck som enligt dem kan beskriva vilken
grad av empowerment personen ifrdga har ar attityder, kunskap och beteende
(Koren, DeChillo & Frisen, 1992). Empowerment /sjdlvbestimmande skall
ocksa enligt Pollawy, Patton, Smith och Smith (1996) ses som en livsldng
process och att grunden for det dr att man upplever personlig kontroll, optimism,
sjalvuppskattning och tillhorighet och i intervjuerna med Anders och Eva har
dessa faktorer analyserats.

I intervjun med Anders framkommer det att han anser han att han har mdjlighet
till inflytande, att folk lyssnar till honom och att han vet hur han skall bete sig
for att 2 hjélp eller information kring det han behdver veta. Han berittar dock i
slutet pé intervjun att konferenserna har varit viktiga for honom. Han har fétt
lara sig ddr hur man kan gora i olika sammanhang samt diskutera problemen och
konsekvenserna av sitt funktionshinder. Eva anser att hon har inflytande 1 sin
bostad men inte pa arbetet. Hon ger inte heller utryck for att ha kontroll 6ver den
hjalp hon behdver eller att hon kénner till hur hon skall kunna péverka mer 4n pé
individniva. Eva uppger vid flera tillfdllen under intervjun att hon anser att
personalen dr de som skall bestimma pé arbetsplatsen.

Anders forefaller vara optimistisk han far god respons av sina vénner, de sédger
vad han &r bra pa samt ger uttryck for att de vill att han skall vara med dem och
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gora saker. Anders och se ljust pa framtiden. Evas vinner forefaller inte ge
samma typ av respons och hon tinker inte s mycket pa framtiden utan mer pa
hir och nu. Hon ger dock uttryck for att hon anser att hon duger och att hon
upplever delaktighet med sin omgivning och sina védnner. Samtidigt sa
framkommer det att varken hon sjilv eller omgivningen inte alltid tror pa hennes
formaga.

Resultatet vad géller mojlighet till inflytande i denna studie varierar dock och i
killstudien &r det minga som anser att de inte har nagot inflytande Gver sitt
dagliga liv. Jarhag (1993) anser att det finns skillnader i mojlighet till inflytande
beroende pa var man bor och enligt Edgerton (1990) om man &r i eller utanfor
servicesystemet. Vilken form av boende som deltagarna pd de olika
konferenserna har framkommer inte i materialet. Men det framkom fran
cirkelledaren pa konferensen ar 2000 att manga bor i gruppbostidder. Anders har
en egen ldgenhet och Eva bor som hon uttrycker det 1 “ett eget litet boende” de
uttrycker ocksd en mer positiv syn pa sina mojligheter till inflytande &n de
ovriga 1 studien.

Bemotande

I resultatet av studien s& framkommer det att deltagarna blir glada nér
omgivningen visar dem hinsyn, hjidlper dem med det de behover ha hjilp med
eller nidr de far visa vad de kan. I den kartliggning som har gjorts i SOU
1999:21 angaende bemotande av personer med funktionshinder visade det sig
dock att manga personer med funktionshinder kdnner sig kriankta, kontrollerade
och ifrdgasatta. Det framkommer dven i1 denna studie. Deltagarna pa
konferenserna gav uttryck for att de blivit kriankta, kénner sig rddda och inte
vagar sdga ifran av réddsla att sdra sin omgivning. Exempel som de gav var att
personalen gick in 1 deras rum och rotade, lanade telefonen for att ringa
privatsamtal och kom in oanmélda pa deras rum ex nir de hade besok. De
tyckte inte heller om nér personalen hade moten déir de samtalade och deltagarna
inte fick information om vad som hade diskuterats. Foucault (1982) menar att
makt och kunskap har ett ndra samband. Hultqvist och Petersson (1995) anser att
den som pa olika sétt forsoker styra eller utova makt har en forestillning om det
som skall styras. Personalens makt dr en viktig frdga i samanhanget. Hur de ser
pa sig sjdlva och dem de é&r satta att hjdlpa. Detta hanger ofta nira samman med
samhdllets virderingar och attityder till marginaliserade grupper i Ovrigt
(Renblad, 1998).

Soder beskrev 1 sin artikel (1989) de forestdllningar som fanns bland de
professionella om personer med utvecklingsstorning d v s myten om den eviga
barndomen dir personer med funktionshinder anses vara i behov av samma
restriktioner och beskydd som barn. Overbeskyddande attityder kan leda till en
vag och negativ sjalvbild.
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Carlsson (1998) som sjilv deltagit pa de flesta av vuxenskolans konferenser tar
upp det faktum att det finns ménniskor inom omsorgsverksamheten som anser
att det dr negativ att personer med utvecklingstorning far kunskap och
ifrdgasétter om det dr nddvindigt. Han lyfter d&ven fram den roll som
beslutsfattare spelar i olika sammanhang. Makt dr enligt Foucault (1982) i sig
varken negativt eller positivt utan far sin betydelse utifrdn hur et anvéinds.

Brodin och Fasth (1999) menar att autonomi d v s sjdlvstdndighet och
oberoende ar tva sidor av samma sak. Hur oberoende kan man dé bli med ett
svart funktionshinder Déaremot kan man precis som Independent living rorelsen
papekar fatta sjilvstidndiga beslut och gora val om de bemyndigas till det.

Anders berittar att han ibland har stott pa otrevligt bemotande nér han ar och
badar och Eva lyfter fram att personalen dér hon bor inte betror dem om sa
mycket. Samhillets attityder och vérderingar har fordndrats dver tid men det
finns fortfarande forestdllningar, attityder och vérderingar kvar som ér till men
for personer med utvecklingsstorning .

Kennedy (1994) beskriver i sin artikel en rad olika situationer som han betraktar
som integritetskrankande; han anser att privatlivet invaderas, att han sténdigt blir
utvdrderad och att allt som han skall gora i privatlivet méste definieras i
sdrskilda program. Kennedy anser att det dr viktigt att friga den person det
géller vad hon/han vill eller vilka ma personen ifrdga har samt att betrakta den
det giller som en jamlik ménniska. Carlsson (1998) av vuxenskolan ocksa
vikten av inte tala 6ver huvudet pa personer med utvecklingsstorning.

Sociala relationer

Att ha ett socialt nitverk och ett socialt liv dr av vikt bade for vart fysiska och
psykiska vélbefinnande. I denna studie framkommer det med all tydlighet vilken
betydelse som deltagarna ger sina kompisar, vdnner, grannar, familjen, dem de
sdllskapar eller 4&r sambo med dven personalen. Detta skiljer sig inte fran hur
folk 1 allmidnhet resonerar kring detta. Manga som arbetar inom
omsorgsverksamheten dr inférstddda med detta. Det finns dock professionella
som inte har forstatt eller har mojlighet att sitta sig in i att ménniskor med
utvecklingsstorning har kanslor och behov precis som alla andra &ven om deras
mojlighet till att kunna tdnka 1 abstrakta termer ar begrénsat. Det dr heller inge
skillnad for personer som inte har ndgon verbal kommunikation d& férmagan till
att forsta sprak, tdnka, ha asikter och kénslor inte &r avhingt det talade spraket
(Renblad, 1998; Brodin & Renblad, 1999)

Enligt Kennedy (1994) har samhillet en tendens att klumpa samman personer
med funktionshinder och han anser at de professionella skall tinka pa att
behandla méanniskor med funktionshinder pa samma sitt som de sjdlva skulle
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vilja bli behandlade. For att fa till stdnd en fordndring menar han att vi alla
behdver arbeta tillsammans, lyssna pa varandra och dela pa ansvaret for att 3 till
stdnd en fordndring.

Information-/och kommunikation

Foucault (1982) anser att mycket av mdjligheten till inflytande ligger i1 de
sociala nitverk som finns runt en ménniska. Att ingd i ett socialt nétverk
inkluderar kommunikation och Omsesidigt engagemang. Det handlar om
mojligheten att kunna kommunicera, de interpersonella relationerna samt
tillgdng till information och kunskap. For att kunna ha inflytande, vara en del i
ett socialt sammanhang behdvs information och kunskap. I studien framkommer
att medier som radio, TV och tidningar #r viktiga i det sammanhanget. Aven
telefoner. Eva beskriver vikten av att ha en egen telefon for att kunna tala med
sina vdnner och for att kunna tala ostort. En av deltagarna pa konferensen ar
2000 beréttar att hon inte har rdd med en egen telefon for tillfallet. For att fa 1ana
den som finns pa gruppbostaden dér hon bor maste hon bestilla tid i forvag.

Resultatet fran projekt VITSI visade att mojligheten till kommunikation via
videotelefon for dem som inte hade mdjlighet att kunna anvinda vanlig telefon
gav vinster for den enskilde. Flera av deltagarna i projektet fick mojlighet att
etablera och uppritthalla kontakter, stimulerades till att kommunicera mer bade
verbalt och med stodjande och alternativ kommunikation blev sjilvstdndigare
och fOr vissa innebar det en 6kad integration i samhéllet (Brodin & Renblad,
1999).

Sammanfattning

Resultatet 1 denna studie visar att inflytande for personer med utvecklingstorning
handlar inte i forsta hand om att ha makt dver andras attityder, varderingar eller
handlingar utan att f4 besluta om det som géller deras eget liv. De sociala
relationerna dr av stor betydelse. Det dr viktigt att ha vinner som man kan tala
om allt med och som inte for saker vidare. Det finns personal som dr bra och de
anser att arbetsledarena pa jobbet har en viktig uppgift att hjilpa till pa olika
sitt. Deltagarna lyfter ocksd fram att det dr viktigt att bli dlskad da alla
manniskor behover bli sedda, dlskade och bekriftade. Nar det géller bemotande
s& framkommer det positiva upplevelser. Men det finns ett antal utsagor om
kriankningar, att de dr rddda, att de inte &r betrodda och att deltagarna inte vagar
sdga vad de tycker. De anser det svart niar de sjdlva och personalen inte har
samma asikt. Information och kommunikation anse som viktigt for att kunna fa
veta vad som hénder och for att kunna tala med sina vanner. Hir spelade bade
radio, TV, dagstidningar och telefoner en viktig roll. En intressant faktor &r att
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alla deltagare har klockor men anvédnder dem inte for att halla reda pé tiden att
komma till arbetet. Frdgan &r om de har rétt tids hjdlpmedel?

Framtida fragor

Den fragestéllning som uppkommit &r pa vilket sétt informations-/och
kommunikationsteknik kan ge 6kade mojligheter till inflytande i vardagen for
personer med funktionshinder utifrn deras eget resonemang kring informations-
/och kommunikationsteknik.
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Frageguide. Inflytande i ett brukarperspektiv
Inflytande pé arbetet, i bostaden och pa fritiden

Brukarperspektiv pa inflytande

- Att bestimma sédant som beror en sjidlv

- Vad dr viktigt att bestimma om

- Vad ar viktigt att bestimma sjalv

- Vad dr vikigt att bestimma tillsammans med andra
- Vad vill du bestimma om

Attityder

- Vad ér du bra pa

- Har du nigra vinner

- Vad tycker dina vénner att du 4r bra pa

- Ar ménniskor ute i samhillet vinliga

- Tycker du att du 4r bra pa att bestimma olika saker
- Skall man bestdmma allt sjalv

- Bryr sig ndgon om det du bestimmer

Kunskap

- Vad behover du hjilp med

- Hur gor du nér du behover hjilp

- Vem kan beritta om vilken hjidlp man kan fa

- Hur g6r du nér du bestimmer

- Hur har du ldr dig vad man kan bestimma om

- Har nagon lirt dig hur man gor for att bestimma

- Vem bestimmer om olika saker pa ditt arbete, i bostaden, i samhillet
ex var du skall arbeta, bo eller vad du kan gora pa fritiden

Beteende

- Brukar du prova olika sitt for att klara av ndgot som &r svért

- Brukar du gora pa olika sitt for att kunna f& bestimma

- Nér ndgot dr svért brukar du bara tdnka pd att det dr svért eller tinker du ocksd
pa hur man skall klara av det

- Brukar du be personalen om hjilp med olika saker som dr svart

- Brukar du be ndgon vin om hjélp med olika saker som &4r svart

- Brukar ndgon visa dig hur du skall gora for att klara det du inte klarar sjilv

Informations- och kommunikationsmedier

Har du ndgon Varfor /varfor inte
-Tv

- Radio

- Bandspelare

- Skivspelare/CD spelare

- Dator

- Telefon

- Klocka

- Tidning

Bil 1






