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Forord

Detta arbete undersoker delaktigheten i olika livssituationer sa som den upplevs
av tio unga vuxna med funktionshinder, f.d. elever vid riksgymnasieverksamhe-
ten i Sk&rholmen. Studien anvander sig av en kvalitativ metod med fenomenolo-
gisk inriktning och darmed ar det ett inifranperspektiv, de enskilda personernas
egna upplevelser, som ar det barande och viktiga. Ett sadant perspektiv tar ut-
gangspunkt i de olika personernas egna s.k. livsvarldar, inte i ett objektivt ut-
ifranperspektiv.

Delaktighet ar ett hogaktuellt begrepp i dagens handikappolitiska diskussion. Det
ar darfor angeléaget att begreppets innebord belyses och tydliggdrs. Genom detta
projektarbete lamnas ett bidrag till forstaelsen av begreppet liksom aven till for-
staelsen av livsvillkoren i stort for personer med funktionshinder.

Rapporten &r ursprungligen en magisteruppsats inom arbetsterapiutbildningen

vid Karolinska institutet. Texten har bearbetats nagot for utgivning som FoU-
rapport.

Stockholm i november 2005

Carina Hjelm
Habiliteringschef



Sammanfattning

Denna studie undersoker och beskriver hur unga vuxna med funktionshinder
upplever delaktighet i olika livssituationer. Tio personer i aldrarna 20 till 35 ar,
samtliga med genomforda gymnasiestudier, har intervjuats. Studien &r kvalitativ
och data analyserades med en modifierad form av The Empirical Phenomenolo-
gical Psychological (EPP) Method. Intervjuerna fokuserar pa deltagarnas upp-
levelser av delaktighet inom omraden som studier, sysselsattning, habilitering,
assistans, relationer, hjalpmedel och fritid.

Resultatet visar att delaktighet ar ett komplext fenomen som paverkas av saval
sammanhanget, som personliga och miljomassiga faktorer. Informanternas stra-
van att uppna social delaktighet och att inte bli utskilda &r ett genomgaende tema.
Studien visar att kanslan av utanfor- och annorlundaskap, ojamlika maktforhal-
landen, omgivningens kollektivistiska synsétt samt bréacklig sjalvbild hindrar
upplevelsen av delaktighet. Kéanslan av tillhérighet, moéjligheten att dela gemen-
samma levnadsvillkor samt tillganglighet underlattar daremot upplevelsen av
delaktighet. Sa gor aven flexibilitet och lyhordhet hos yrkesgrupper och arbetsor-
ganisationer. Gott bemétande underlattar ocksa delaktighet, men forutsatter indi-
videns majlighet att fa gora egna val.

Resultatet ger ny kunskap, synliggor och karaktariserar fenomen av delaktighet
som informanterna upplever i sina livssituationer. Darmed skapas forutsattningar
for att studien kan erbjuda vagledning for hur den sociala miljon kan utveckla
battre bemdtande.



Forord

| forarbetet till studien soktes olika ords betydelser i ordbdcker. Ordet delta visa-
de sig da vara en homograf som ocksa betecknade en rikt forgrenad flodmynning.
Detta betraktades initialt som en felsokning. Under arbetets gang har det emeller-
tid framkommit att delaktighet i sin komplexitet och bredd vél kan beskrivas som
en flod som vid ndrmare granskning forgrenar sig i ett oandligt landskap med
manga olika bifloden. Manga av dessa floden ar annu outforskade, men under
tiden som de kartlaggs kommer standigt nya att uppsta.

Eva Sthen
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Inledning

I mitt arbete med gymnasieungdomar med funktionshinder har jag ofta tinkt pa
inneborden av delaktighet. Delaktighet ar ett centralt begrepp, ndrmast ett hon-
norsord inom habilitering och en grundliggande princip i arbetet tillsammans
med eleverna. Begreppet ar svarfangat men anvinds ofta i verksamheten i bety-
delsen inflytande, samarbete och dmsesidighet. Hur ungdomarna sjilva upplever
delaktighet dr dock oklart och begreppet delaktighet tenderar darfor att betyda
allt och ingenting.

Hur delaktighet upplevs kan bara individen sjilv beritta och det ar darfor angela-
get att fraga tidigare elever, som nu med sitt vuxenperspektiv kan reflektera Gver
egen delaktighet i sdvil sin habilitering som i sin livsvarld i 6vrigt. Genom studi-
en Onskar jag som arbetsterapeut fordjupa kunskapen och oka forstaelsen for hur
unga med funktionshinder upplever och resonerar kring delaktighet.



Bakgrund

Definitioner av delaktighet

Fragan om delaktighet har linge varit hogaktuell 1 handikappolitiska samman-
hang. I FN:s standardregler formuleras mél om att personer med funktionshinder
ska ges full delaktighet i samhaéllslivet och jamlikhet 1 levnadsvillkor (The United
Nations Standard Rules on the equalization of opportunities for persons with
disabilities, 1993). De internationella konventionerna om ménskliga réttigheter
utgor grunden for standardreglerna. Handikappombudsmannen (2002) 6vervakar
hur standardreglerna tillampas 1 Sverige (SFS 1994:749). I samhéllsdebatten har
bemoétande, en aspekt av delaktighet, stor betydelse. Hur man utvecklar bemo-
tandet av personer med funktionshinder dr en angeldgen fraga (SOU 1999:21).

I den senaste upplagan av ”International Classifikation of Functioning, Disability
and Health” (WHO, 2001) vanligen bendmnd ”ICF”, anvénds begreppet delaktig-
het framst som relaterat till genomforande och kapacitet. Enligt ICF:s svenska
version definieras begreppet delaktighet (participation) som en persons engage-
mang 1 livssituationer. Delaktighetsinskrdnkning (participation restriction) dr pro-
blem som en person kan uppleva i engagemang i sina livssituationer. Delaktig-
hetsbegreppet rymmer manga olika dimensioner och kopplas ofta till fysisk till-
ginglighet, men séllan behandlas exempelvis sjédlva kéinslan och viljan av delak-
tighet. Aven ICF saknar dessa dimensioner vilket exempelvis Hemmingsson
(2002) har patalat.

Begreppet delaktighet har olika innebdrder beroende pa vilken litteratur som stu-
deras. I Norstedts Svenska ordbok (1990) definieras delaktighet som en “aktiv
medverkan” eller "medansvar”. I den engelska betydelsen ryms bade betydelsen
deltagande och delaktighet.

I Sverige anvinds ofta delaktighet 1 betydelsen “aktivt deltagande 1 samhéllsli-
vet” (SOU 1990:19). I boken Delaktighetens sprak” (2004) diskuterar Molin hur
“aktivt” deltagande pé sa sétt kan utesluta “’passivt” deltagande. Han beskriver
hur individer d&ven som passiva deltagare kan uppleva delaktighet och engage-
mang 1 kdnslomassiga och intellektuella aktiviteter. Molin problematiserar vidare
hur minimal och maximal delaktighet forhéller sig till varandra. Maximal delak-
tighet 1 ett sammanhang anser Molin uppnés nédr ”...interna och externa forutsatt-
ningar for delaktighet foreligger; bade subjektiva och objektiva dimensioner av
delaktighet uppnas; det finns en interaktion mellan individ och omgivning.” Mi-
nimal delaktighet menar Molin uppnas om minst en form av ovanstaende aspek-
ter pa delaktighet foreligger.



Arbetsterapi och delaktighet

I den etiska koden for arbetsterapeuter (FSA, 1998) stér att malet med arbets-
terapi ar att frimja patientens mojligheter att leva ett vardefullt liv 1 enlighet med
sina egna Oonskemaél och behov. Fokus for arbetsterapeutisk intervention &r aktivi-
tet (occupation). Med aktivitet menas allt som ménniskor gor och som har en viss
mening och vérde for individen. Arbetsterapeuter anvédnder aktiviteter pa olika
sétt for att stirka personers sjdlvkénsla och identitet. Kielhofner (2002) beskriver
tre olika aspekter av aktivitet; aktivitetsutforande (occupational performance),
formagan att utfora en aktivitet (occupational skill) samt delaktighet i aktiviteten
(occupational participation). Aktivitetsformaga berdr manniskans majligheter att
utnyttja sina fysiska, psykiska, sociala och intellektuella resurser i syfte att till-
fredsstdlla behov och uppnd vitala livsmél (Kielhofner, 2002). For att kéinna en-
gagemang 1 aktiviteter ar det angelédget att uppleva det man gér som meningsfullt
och for att det ska kdnnas meningsfullt behdver man vara delaktig. Arbetstera-
peuter forsoker forstd vad som dr meningsfullt for individen 1 dennes livsvérld
(Mattingly, 1994).

Delaktigheten péverkas av olika miljoomstédndigheter bestdende av bade fysiska,
sociala och kulturella faktorer och avser allt det som omsluter oss och blir en del
av det vi gor. Dessa faktorer paverkar individens personliga delaktighet utifran
egna virderingar, sjdlvuppfattning, roller, intressen, vanor och forméga att utfora
aktiviteter (Kielhofner, 1995). Delaktigheten dr beroende av sammanhanget savil
som individen och miljon. Miljon bade mdjliggdr och begransar tillféllen till del-
aktighet och sambandet mellan ménniskan och hennes omgivning dr darfor intim
och 6msesidig (Christiansen och Baum, 1997; Kielhofner, 2002). For att 6ka del-
aktigheten for individen stodjer arbetsterapeuten aktivitetsutforandet genom att
oka interaktionen mellan individen och miljon. Ett exempel pd detta ar att gora
foremal mer tillgdngliga och atkomliga for individen (Corcoran & Gitlin, 1997).

I den sociala miljon finns faktorer som sociala nitverk och socialt stod. I det so-
ciala nitverket ingér bl.a. slaktingar och vdnner och den sociala grupp som tilla-
ter och bestimmer det aktivitetsbeteende som medlemmarna kan eller ska utfora.
Socialt stod definieras som upplevelsen av att bli omhéandertagen, dlskad, upp-
skattad, virderad och att ha mdjligheten att kunna lita pd andra (Christiansen &
Baum, 1997; McColl & Friedland, 1989). Socialt stdd dr nagot som paverkar
aktivitet, hdlsa och vdlmaende (Fougeyrollas, 1997).

Riksgymnasiet och habilitering

Riksgymnasium for ungdomar med funktionshinder finns i fyra av landets kom-
muner och ger elever med sérskilda behov mgjlighet till skolgang, habilitering
och boende pd elevhem. Skolgangen sker i kommunal regi via statsbidrag. Pa
Riksgymnasiet i Skdrholmen gér cirka 50 ungdomar med funktionshinder som av
olika orsaker inte Onskar gé pa gymnasium i sina hemkommuner. Eleverna, som
kommer fran hela landet, har fysiska funktionshinder men dven olika former av



psykiska funktionshinder. Begreppet fysiskt funktionshinder har ingen vederta-
gen avgransning. De vanligaste diagnoserna dr Cerebral pares, Myelomeningo-
cele (Ryggmirgsbrick) och olika former av muskelsjukdomar. Eleverna utgor en
mycket heterogen grupp dér alla individer har olika behov av service och stod.

Med habilitering avses alla de medicinska, sociala, pedagogiska och psykolo-
giska insatser som ges av habiliteringsteamets olika professioner. Kontakten med
habiliteringen sker ofta 6ver ldng tid, men avslutas nédr den enskilde ar 20 ar och
fortsétter da vid behov med vuxenhabilitering. Studien berdr darfor inte endast
deltagarnas erfarenheter av habilitering under gymnasietiden. Behandling inom
habilitering som exempelvis sjukgymnastik och arbetsterapi regleras genom Hal-
so- och Sjukvardslagen, HSL (SFS 1993: 391). I regeringens proposition 1992/
1993:159 definieras habilitering som ndgot som ”...allsidigt ska fraimja utveck-
lingen av bista mojliga funktionsforméga samt psykiskt och fysiskt vélbefinnan-
de hos den enskilde.” I det overgripande maélet for habiliteringsverksamheten
(Handikapp & Habiliterings verksamhetsplan, 2002-2003) stér att ungdomar
med funktionshinder ska ha mgjlighet .. .att leva som alla andra”. Dér framhalls
ocksa begrepp som delaktighet och bemoétande. Rétten till delaktighet ar lagstif-
tad 1 den tredje paragrafen 1 Hélso- och Sjukvardslagen och i den tionde paragra-
fen 1 Lagen om sdrskilt stod och service till vissa funktionshindrade, LSS (SFS
1993:387).

Livsvillkor for unga funktionshindrade

Unga med funktionshinder har en sdrskild livssituation, med dnskemél och krav
pa tillvaron som préglas av att de &r just ungdomar. Tidigare forskning och litte-
ratur som beror den héir gruppens sociala situation och mgjlighet till inflytande,
har visat sig svér att anvdnda da skillnader 1 alder, art och grad av funktionshin-
der, intellektuella forutsattningar, miljo, kultur och ekonomi gjort det svért att
generalisera och jimfora materialet. Ménga studier har ocksé ett mycket litet ur-
val. Olika metodval 1 undersokningarna har ocksé skapat fragor. Kvalitativa un-
dersokningar med intervjuer har visat pa stora psykosociala svarigheter for funk-
tionshindrade (Anderson & Clarke, 1982; Thomas et al., 1985). Diaremot har
kvantitativa studier med standardiserade méitinstrument ofta inte pévisat nagon
skillnad 1 jamforelse med jimnariga utan funktionshinder (King et al., 1993;
Grue, 1998; Pearsson et al., 1985). Llewellyn och Chung (1997) ér kritiska mot
objektiva kvantitativa mitinstrument och anser att de inte sdger forskaren ndgon-
ting om de fenomenologiska erfarenheter som unga personer med fysiska funk-
tionshinder har. De foresprdkar metoder diar ungdomarna fér berétta vad som ar
meningsfullt i deras liv.

Tideman (2004) beskriver hur delaktighet f6r personer med funktionshinder kan
tydliggoras genom jamforelse med levnadsvillkoren med 6vrig befolkning. Han
framhaller dock att jamforelser av levnadsnivaer riskerar att fokusera pd andra



saker dn det som é&r viktigast for individen och ndmner som exempel att likhet
infor lagen inte dr detsamma som likhet 1 sociala sammanhang.

Att bli vuxen

Livsvillkoren f6r unga med funktionshinder kan ocksé ses 1 ljuset av hur livsvill-
koren for unga utan funktionshinder ser ut. Dessa kartlades 1 "Ungdomsrapporten
1996” (Ungdomsstyrelsen, 1996). Dér framkom bland annat olika steg som an-
sdgs vara sdrskilt viktiga 1 vuxenblivandet. Det var steget Gver till eget boende
och steget dd man etablerar sig pd arbetsmarknaden och dirmed blir ekonomiskt
oberoende. I rapporten diskuteras hur arbetsloshet bland ungdomar férandrar for-
utsdttningarna for ungas vuxenblivande. I "Ungdomsrapporten” konstateras ock-
sé att fritiden tillsammans med skola, arbete och hem ér ett filt ddr ungdomar
utvecklar identitet, kompetenser och olika livsprojekt. Det &dr rimligt att tro att
Ungdomsrapportens redovisning till stora delar d@ven berdr funktionshindrade
ungdomars delaktighet i samhillet. Att kunna forsorja sig sjdlv, ha en egen bo-
stad och leva ett sjilvstandigt liv dr for minga liktydigt med att vara vuxen
(Ungdomsstyrelsen, 1996).

I studien ”Arbetsmarknad for unga med funktionshinder — En undersékning om
funktionshindrades villkor 1 arbetslivet” (1997) undersdks unga funktionshind-
rades situation pd arbetsmarknaden. Tretton olika ungdomsorganisationer inom
handikapprorelsen har 1 en gemensam enkdtundersokning fragat sina medlemmar
mellan 16-35 ar om hur deras situation ser ut. Rapporten visar att bland deltagar-
na i aldern 21 till 25 ar ar 63 % fortfarande studerande, 18 % arbetslosa och 16 %
fortidspensionerade. I de édldre aldersgrupperna 25 till 35 ar ar 75 % av deltagar-
na fortidspensionerade eller arbetsldsa. Onskan om att fa en plats i arbetslivet ar
central 1 flera olika studier (Brodin & Fasth, 1999; Wester, 2002).

Brodin & Fasth (1999) har i en enkdtundersokning med 477 ungdomar i aldrarna
16-25 ar, alla medlemmar i RBU (Riksforbundet for Rorelsehindrade Barn och
Ungdomar), fragat om deras livssituation, drommar och framtidsplaner. Av del-
tagarna 1 studien behovde 43 % mycket hjélp eller var helt beroende av hjélp
under all vaken tid. Pa fritiden dgnade sig ungdomarna i studien &t 1 stort sett
samma saker som andra ungdomar: Umgés med vénner, lyssna pd musik och se
pa TV eller video. Ungefér 3/4 av deltagarna upplevde svarigheter att gora det de
ville pa fritiden. Orsaken var bristen pd vianner, langa reseavstand och bristande
anpassningar 1 miljon. Under skoltiden hade flera av deltagarna upplevt ensam-
het, diskriminering, utfrysning och mobbning. Det framkom &ven att de allménna
kommunikationerna var svéartillgdngliga.

En del av samhillets service till unga med funktionshinder &r habilitering och 1
samma undersokning var 1/3 av ungdomarna missndjda med det stodet. Missno-
jet gillde framst att man Onskade mer stod fran sjukgymnast och arbetsterapeut.
Mest missndjda var deltagarna med vuxenhabiliteringen. De som bodde i storstan



och hade flerfunktionshinder var mest missndjda. Det finns ocksé studier om hur
barn (Bolin et al, 2003), unga med cerebral pares (Ringstrom, 1999) och fordldrar
upplever delaktighet i samband med habilitering. Fa av barnen visade sig kédnna
delaktighet 1 habiliteringen och de unga vuxna beskrev hur de ofta upplevt sig
som objekt for habilitering.

Sociala och fysiska hinder

Den fysiska miljons bristande anpassning skapar ofta hinder och flera studier
visar hur detta forhdllande leder till begransningar 1 aktivitet och delaktighet for
unga med funktionshinder (Fange, 2001; Law, 1993). Trots att de vill besoka
samma lokaler som andra ungdomar, dr det uppenbart att de inte har samma till-
ginglighet och mgjligheter att vélja miljo utifrdn egna preferenser pé det sitt som
andra ungdomar gor. Detta beror pa bristerna 1 tillgédnglighet. Nar unga med
funktionshinder pa detta sétt fornekas tillgdng till normala sociala aktiviteter far
de inte bara andra erfarenheter dn icke funktionshindrade, utan ocksa ett annat
sétt att tinka, tolka, kdnna och varsebli virlden, skriver Finkelstein & French
(1996). De onskar mer forskning om hur ménniskor med och utan funktionshin-
der bemdter och hanterar begransande sociala och fysiska barriérer.

Barron (1995) har 1 en intervjustudie med unga funktionshindrade, 17 till 24 ar,
undersokt dvergangen fran adolescens till vuxenliv. Fokus har varit hur tolv mén
och sex kvinnor uppnatt autonomi 1 vardagslivet. Barron fann att deltagarna, till
skillnad fran andra ungdomar i samma &lder, har starka kénsloméssiga identifika-
tioner med foréldrarna och ifrdgasdtter om den allménna uppfattningen om for-
aldrars minskade betydelse 1 adolescensen dven giller for ungdomar och unga
vuxna med funktionshinder.

Magill-Evans & Restall (1991) har i en uppf6ljning av en sju ar dldre studie med
CP-skadade ungdomar (Magill & Hurblut, 1986) sett hur graden av sjdlvkénsla
starkt relateras till hur mycket socialt stod deltagarna har och hur de vérdesitts av
det sociala nitverket. Vid en jimforelse med ungdomar utan funktionshinder
fanns inte detta synliga samband med vikten av socialt stod. I uppfoljningsstudi-
en var deltagarna 20—25 ar. Aven Grue (1998) har funnit att ensamhet har ett
starkt negativt samband med sjilvbilden och framhaller hur viktig social tillho-
righet ar 1 ungdomséren. Miller Polgar (et al., 1996) har fragat ungdomar, 18-21
ar med cerebral pares och ryggmérgsbrack, hur de definierar det storsta hindret
for att nd “’success in life”. Dar framkom att omgivningens negativa forvintning-
ar och attityder var det storsta hindret. Deltagarna onskade i 6vrigt som de flesta
andra att vara lyckliga, engagerade 1 meningsfulla aktiviteter, bli accepterade, fa
stdd och bli trodda.

Manga studier visar att funktionshindrets omfattning inte har den sjilvklara ~or-
sak/verkan”-betydelse for de olika faktorer som studerats och som 1 allmadnhet
forutses. Aven Wester (2002) visar 1 sin studie att funktionshindrets omfattning



inte ensamt dr avgorande for en positiv syn pa framtiden. Istillet verkar relatio-
nen till fordldrarna och sociala forméigor ha den storsta betydelsen. McAndrew
(1979) fragade 35 ungdomar med ryggmargsbrack om hur de ség pa framtiden. |
allménhet skilde sig inte tankarna frén icke funktionshindrades men deltagarna
forviantade sig andra svérigheter nir det géllde att skaffa arbete, traffa vianner och
ha ldngvariga relationer.

Gunnarsson-Routledge (et al, 2002) har 1 en studie om erfarenheter av livsvillkor,
med likartat urval som forevarande studie, funnit att deltagarna upplever att funk-
tionshindret fokuseras och dverskuggar andra personliga egenskaper. Detta blir
ett hinder i méten med nya ménniskor. Funktionshinder kan ocksa ses i ett vidare
perspektiv, och exempelvis beskriver Morris (1996) hur badde kon och “disabili-
ty” dr konstruktioner utifran fysiska karaktéristiska, som féar betydelse for indivi-
dens olika mojligheter i livet. Erfarenheten av detta gbrs 1 en social miljo som
mycket bestimmer konsekvenserna av att vara man, kvinna eller funktionshind-
rad, menar Morris.

Den hér fenomenologiska studien fokuserar pd hur deltagarna upplever delaktig-
het 1 livssituationer som skola, sysselsittning, relationer, assistans, habilitering,
hjdlpmedel och fritid. Kvalitativa studier som undersoker hur unga, med i huvud-
sak ett rorelsehinder, upplever delaktighet i sin livsvirld har varit svara att finna
och kunskap saknas dérfor till stora delar. Livsvérlden é&r, enligt fenomenologin,
var vardagsvérld sa som vi sjilva upplever den. Den ar subjektiv och kan enligt
fenomenologisk tradition inte ifrdgaséttas av utomstidende (Bengtsson, 1993;
1999; Karlsson 1995).

Att undersdka och beskriva hur informanterna upplever delaktighet i sina olika
livssituationer genererar ny kunskap om hur barn, ungdomar och vuxna med
funktionshinder upplever delaktighet. Ddrmed kan studien bland annat bidra till
att utveckla bemotandet av dessa grupper sa att deras kédnsla av delaktighet kan
forbattras. Studier som baseras pd “levda erfarenheter” frdn manniskors livsvirld
berikar inte endast forskningen utan ocksa arbetet 1 praktiken (Rowles, 1991).



Syfte

Att undersdka och beskriva hur unga vuxna med funktionshinder upplever del-
aktighet i olika livssituationer.

Huvudfragestéllningar

Pé vilket sitt och 1 vilka situationer upplever unga vuxna med funktionshinder
delaktighet?

Nar gor man det inte?

Vad hindrar och vad underléttar delaktighet?
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Metod

Designen ér kvalitativ med en fenomenologisk ansats. Inom arbetsterapin poing-
teras betydelsen av den levda kroppen (lived body), den fenomenologiska krop-
pen (Mattingly, 1998). Begreppet “lived body” har meningen att kroppen ér en
helhet ddr det fysiska och psykiska inte kan skiljas at. Kroppsliga fordndringar i
form av sjukdom eller skada péverkar dven den upplevda livsviarlden och den
levda kroppens erfarenheter spelar stor roll 1 det vi gor (Bengtsson, 1993;
Mattingly, 1994).

Fenomenologin ér baserad pa bland andra Husserls filosofi och ger mdjlighet till
en djupare forstaelse for specifika problem i livsvirlden (Bengtsson, 1993; 1999;
Karlsson 1995). Husserl menar att forskningen bor ta sin utgangspunkt i att vi
méanniskor lever och erfar virlden med vara sinnen. Det dr den utgangspunkten
han kallar "livsvérld” (Bengtsson, 1999). Fenomenologin ténker sig att kroppen
ar det medium som vi engageras i och genom vilken vi relaterar var existens mot
andra och vérlden. Det ér en social och historisk vérld utan tidshorisonter dir alla
foremal vi erfar och hanterar 1 sin tur leder till andra foreméal utanfér den aktuella
omgivningen. Istéllet for att utgd frin en objektiv vérld (utifranperspektivet) be-
tonas ménniskans eget konstituerande av den virld hon lever i (inifranperspekti-
vet).

Den hir studien undersoker och beskriver hur deltagarna upplever delaktighet i
olika livssituationer. Deltagarna intervjuades individuellt och resultatet analyse-
rades med en modifierad form av ”The Empirical Phenomenological Psycholo-
gical Method” eller "EPP-metoden” som den populdrt kallas (Karlsson, 1995).
EPP-metoden utgar fran fenomenologin dér man gar tillbaka till ”sakerna sjdlva”
s& som de framtrider (Karlsson, 1995, Bengtsson 1993, 1999). De saker eller
fenomen vi ska gi tillbaka till &r alltid saker for ndgon, aldrig saker 1 sig sjdlva.
Det psykologiska perspektivet i metoden har hér bytts ut mot ett arbetstera-
peutiskt synsitt som intresserar sig for vad som karaktériserar deltagarnas upple-
velser av delaktighet.

Urval

Informantgruppen bestod av tio unga vuxna som avslutat sina studier vid Skér-
holmens riksgymnasium. For att soka sa stor variation som mdgjligt 1 svaren blev
inklusionskriterierna for dem som skulle delta 1 studien foljande: varierande art
och grad av funktionshinder, aldrar jamnt fordelade mellan 20 och 35 ar, funk-
tionshindret kunde vara medfott eller forvarvat. Vidare skulle deltagarna sins-
emellan ha haft skiftande behov av stod under sin skoltid. De skulle darfér ha
studerat pa olika linjer, integrerat eller i liten klass, med mer eller mindre assi-
stans. Konsfordelningen skulle vara nagorlunda jamn. Négra skulle ocksa ha bott
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pa elevhem och andra hemma. Visentligt for studiens karaktir var att deltagarna
1 mojligaste man skulle ha kognitiva forutsittningar att problematisera begreppet
delaktighet. Eftersom data skulle besta av inspelade intervjuer som sedan skulle
skrivas ut, behdvde informanterna dven ha ett forstaeligt tal. For att vélja ut in-
formanter med ovan ndmnda forutséittningar anvindes bade egen och kollegors
kunskap. Denna typ av urvalsprocess later sig goras i kvalitativa studier nir man
som hér vill forstd en liten grupp individers upplevelse frin deras eget perspektiv
(DePoy & Gitlin, 1999).

Deltagarna kontaktades initialt via brev med en forfrdgan om de ville vara med i
studien (Bilaga 1). I brevet framgick studiens syfte, vilka frigeomrdden som var
aktuella och hur intervjun skulle genomforas. Att deltagandet 1 studien var frivil-
lig och ndr som helst kunde avbrytas framgick ocksa. Deltagarna skulle tacka ja
eller nej till deltagande genom att kryssa 1 lampligt alternativ pd forfrdgan och
sedan sinda tillbaka blanketten till forfattaren. Ett frankerat och adresserat kuvert
skickades med.

Informantgrupp

Samtliga tillfrdgade, sex kvinnor och fyra méan, 6nskade delta i studien och ingen
onskade senare avbryta sin medverkan. For att skydda deltagarnas anonymitet
beskrivs de har pa ett overgripande sitt. Samtliga har levt med sitt funktionshin-
der sedan tidig barndom och de ar &ldersmissigt jamnt fordelade mellan 20 och
35 &r. Sex informanter har diagnosen Cerebral Pares, tva har diagnosen Myelo-
meningocele (ryggmérgsbrack) och de tva dvriga deltagarna har olika former av
muskelsjukdom. Sju av deltagarna ir helt rullstolsburna. Atta av respondenterna
har dagligen assistans for att kunna utfora sina vardagliga aktiviteter. Sex av del-
tagarna har personlig assistent och tva av deltagarna har assistans dygnet runt.
Sju bor 1 egen ldgenhet och étta av deltagarna &r for nirvarande singel. Sex av
deltagarna har en daglig organiserad sysselsdttning om minst femtio procent. De
ovriga fyra deltagarna har for narvarande ingen sysselsittning. Dessa hor alla till
de dldsta 1 gruppen och har tidigare haft olika former av sysselsattning. Efter om-
organisationer pa arbetsplatsen har dock arbetsuppgifterna forandrats och jobben
forsvunnit. Tre av deltagarna har sysselsittning med 16nebidrag och tva deltagare
gér pé olika kurser. En deltagare har en provanstéllning.

Halften av deltagarna har gatt s kallat integrerat 1 stor klass under skoltiden och
andra hilften av deltagarna har erfarenhet av bade liten och stor klass. Med liten
klass menas att hela undervisningsgruppen ar mindre, cirka fem elever, och att
samtliga har ett funktionshinder.

Datainsamling

For att kunna beskriva deltagarnas upplevelser av delaktighet valdes en kvalitativ
ansats i form av intervjuer. For att f deltagarnas perspektiv var det angeldget att
lata dem beritta med egna ord om sin livsvarld. Har anviandes en halvstrukture-
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rad intervju (Kvale, 1997) med intervjuguide (Bilaga 2). Bakgrundsfragor med
samma utformning kunde ddrmed stéllas till samtliga deltagare och mdjlighet
fanns att fordjupa fragestéllningarna och stilla foljdfragor. Uppfoljningsfragor
kan fanga upp det som kidnns angeldget for deltagarna och fortydliga tankar och
resonemang s att de inte missforstas av intervjuaren (Kvale, 1997). Viktigt var
att inte lata sig styras av intervjuguiden eller att anvdnda ledande fragor. Strdvan
var ett Oppet forhdllningssatt. Intresset fokuserades pa respondenternas upplevel-
ser och kinsla av delaktighet 1 olika livssituationer. Fradgeomrdden dér deltagar-
nas erfarenheter tar sin utgdngspunkt dr skola, sysselsdttning, relationer, bemo-
tande, habilitering, hjélpmedel, boende, assistans och fritid.

Intervjuerna utformades som tematiska samtalsintervjuer och tog omkring tva
timmar per deltagare att genomfora. Fragor stilldes utifrdn vad deltagarna upp-
levde, tankte och kédnde kring olika delaktighetsaspekter. Samtalen spelades in pa
band vilket underldttade dynamiken och koncentrationen 1 intervjun. Deltagarna
valde sjélva i vilken miljo de ville bli intervjuade. Atta informanter valde att
komma till habiliteringens lokaler, men ingen av deltagarna ansdg egentligen att
det spelade ndgon roll var intervjun genomfordes. En intervju gjordes 1 restau-
rangmiljo och ytterligare en 1 informantens hem.

Databearbetning

De bandinspelade intervjuerna skrevs ut ordagrant i sin helhet nigon dag efter
genomforandet. Den fenomenologiska analysen gjordes med sjdlva upplevandet
som underlag och bestod av exempelvis kinslor, tankar, hindelser och fakta
kring delaktighet. Som analysmetod anvédndes en modifierad form av EPP-
metoden (The Empirical Phenomenological Psychological Method). Analysen
genomfordes 1 fem olika steg (Karlsson, 1995). Steg ett till fyra gjordes indivi-
duellt for varje intervju. Det forsta steget innebar att det utskrivna intervjumateri-
alet ldstes igenom flera génger sa att en fOrsta forstdelse kunde ske. Strdvan var
att empatiskt forsoka forstd och analysera texten utifran deltagarnas upplevda
erfarenhet av delaktighet. Att ha storsta mojliga Oppenhet mot de fenomen,
visentliga meningar och inneborder som framkom var viktigt. Tidigare kunskap
inom omrédet och olika vetenskapliga teorier lades at sidan, 4ven om forforstael-
sen dnda dr nagot som man alltid bar med sig (Karlsson, 1995).

I det andra steget urskiljs sa kallade meningsenheter (MU:s). Enheterna anteck-
nades 1 kanten av textmaterialet och delades i mindre enheter utifrdn fordndring i
mening och innebdrd, men fortfarande som en del av den sammanhéngande hel-
heten. I det tredje steget analyserades och tolkades de meningsbarande enheterna
for att synliggdra enhetens outtalade mening (Karlsson, 1995). Oversittningen av
de meningsbdrande enheterna gjordes i ljuset av all annan information fran delta-
garen. Har identifierades strukturer och konstituenter genom att undersokaren
pendlade fram och tillbaka mellan del och helhet, mellan enskilda upplevelser
och meningen med sammanhanget som helhet. Nya konstituenter tillkom medan
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andra, som var otydliga eller mindre relevanta for studiens syfte, sorterades bort
(Karlsson, 1995).

I det fjarde steget skapades en sammanfattning av analysen for varje intervju, en
sé kallad ’situated structure”. I det femte och sista steget flyttades den ’situerade
strukturen” over till en generell meningsstruktur gillande konstituenter fran
samtliga intervjuer i studien (Karlsson, 1995). Texterna jamfordes sedan med
varandra och efter ytterligare analys och reducering av materialet identifierades
slutligen fem huvudkaraktirsdrag med nio tillhérande underkaraktarsdrag. Till-
sammans beskriver och karaktériserar dessa karaktarsdrag olika aspekter av be-
greppet delaktighet som informanterna upplever.
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Etiska aspekter

Ansokan till etisk kommitté har gjorts och studien har dér fatt sitt godkdnnande.
Deltagarna blev informerade om studiens syfte och metod genom brev. Dér
framgick tydligt att ett deltagande i studien var frivilligt och nédr som helst kunde
avbrytas. Informanterna avgjorde sjilva om de ville delta 1 studien genom att
kryssa 1 ”Jag Onskar delta” alternativt ”Jag onskar inte delta”. Brevet skulle sin-
das 1 retur 1 det frankerade brev som medsédndes forfragan. Det klargjordes dven
att studiens deltagare skulle vara anonyma i resultatet och att det bandade inter-
vjumaterialet skulle raderas. Deltagarna fick sjdlva vilja tidpunkt och en for dem
neutral plats for intervjun.

Det faktum att hélften av informanterna hade haft intervjuaren som behandlande
arbetsterapeut under sin skoltid, utgjorde en risk for att reflektioner kring exem-
pelvis habilitering kunde bli alltfér positiva. Nigot beroendeforhallande till in-
tervjuaren eller skolan ansigs emellertid inte finnas, da deltagarna hade avslutat
bade sin habilitering och skolgang. Forfattaren anser inte att bekantskapen hind-
rat deltagarnas uppriktighet. Manga deltagare patalade istéllet fordelen av att veta
vem intervjuaren var. Deltagarna menade att de ddrmed hade storre fortroende
och darfor kunde dela med sig av sina erfarenheter pa Oppnare sétt 4n de annars
skulle ha gjort. Att alla tillfrigade onskade delta i studien och att ingen senare
avbrot sin medverkan, kan jamforas med att unga funktionshindrade i ménga
andra undersokningar tackar nej till att medverka (Barron, 1995). De som inte
hade ndgon egen uppfattning om intervjuaren hade “’kollat upp” om vederboran-
de “var juste eller ej” genom att fraga védnner. Informanterna ville inte delta 1
denna typ av studie om inte ett fortroende for utdvaren fanns.

Kvale (1997) poédngterar vikten av att intervjuaren har funderat igenom vilka
konsekvenser deltagandet kan fa och att vara uppmaéarksam pa om intervjun kra-
ver nagon form av uppfoljning. Intervjuerna avslutades darfér med en fraga om
hur deltagarna upplevt att bli intervjuade. Eventuella oklarheter och kénslor kring
intervjun kunde ddrmed komma till uttryck.

Det var stora, tunga och existentiella frdgor som berordes 1 intervjuerna. Samtliga
informanter uttryckte dock att det kindes positivt att samtala kring dessa fragor.
Det var ndgot nytt som de inte var vana att gora och det ansdgs angeléget att de-
ras synpunkter skulle komma fram. Informanternas identitet har skyddats genom
att de beskrivs mer overgripande som grupp istédllet for enskilt som individer.
Ibland byts dven konet fran hon till han och tvértom.
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Resultat

Delaktigheten studerades 1 olika livssituationer och sammanhang dér unga vuxna
med funktionshinder upplever respektive inte upplever delaktighet. Det framkom
att respondenterna identifierar och beskriver kénslan av delaktighet i fem huvud-
karaktdrsdrag med nio tillhdrande underkaraktédrsdrag. I resultatdelen kommer
ibland handikapp och funktionshinder att anvindas synonymt eftersom deltagar-
na sjdlva gor det.

Det finns en betydande svérighet i att reflektera 6ver sin egen kénsla av delaktig-
het 1 olika livssituationer. Som en introduktion till resultatet far déarfor en delta-
gare beskriva ndgot av den komplexitet som foreligger nir delaktighetsbegreppet
ska problematiseras.

’Delaktighet har s& manga plan. Ar man delaktig i familjen eller p& jobbet
eller i samhaéllet eller i beslut? Det finns s manga typer och grader av delak-
tighet. Jag som alltid har varit ratt driftig ser ju delaktighet som nagot man
tar. Det ar ratt svart for dom som inte kan ta for sig lika mycket. Men jag tror
inte att man kan ge delaktighet till nAgon annan. Den maste bade fas och ska-
pas. Men vi kan inte bara ge det, typ, har far du delaktighet .”

Foljande karaktirsdrag identifierar och beskriver aspekter av delaktighet som
informanterna upplever i sina livssituationer:

Upplevelse av utanfér- och annorlundaskap
Kénslan av att inte passa in.

Kénslan av att vara annorlunda 1 familjen.
Kénslan av att information botar utanforskap.

Upplevelse av bracklig sjalvbild paverkar relationer
Osékerhet om man duger.
Funktionshindret forsvarar partnerrelationer.

Upplevelse av ojamlika maktforhallanden
Begransade valmojligheter.

Beroende komplicerar autonomin.

Upplevelse av behov av tillhérighet och sammanhang
Arbetsgemenskap skapar delaktighet.

Gemensamma livsvillkor skapar delaktighet.

Upplevelse av att fysisk miljo bestammer delaktighet
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Upplevelse av utanfor- och annorlundaskap

Ké&nslan av att inte passa in

Upplevelsen av utanfor- och annorlundaskap var pataglig for deltagarna. Kénslan
av att inte passa in var det starkaste karaktdrsdraget av att inte kénna delaktighet
for informanterna. Kénslan av att inte passa in var nagot som aterkom i deltagar-
nas berittelser. Upplevelsen berdrde flera olika livsomrdden. I grundskolan, den
egna familjen, pd krogen och bland kompisar som inte var funktionshindrade,
hade deltagarna upplevt att de inte passade in. Detta forhallande beskrevs pd
manga olika sétt: att inte kunna gora det som andra gor, att man har sarskilda er-
farenheter, att man far utpekande hjdlpmedel, kédnslan av ensamhet 1 vissa miljoer
och att funktionshindret skapar reaktioner hos andra. Kénslan av att inte passa in
hade for flera av deltagarna varit sdrskilt stark under grundskoletiden. Méanga
hade varit utsatta for mobbing och beskrev vilket stort utanforskap det skapade.
Miljoer ddr man varit ensam med ett funktionshinder hade manga ganger for-
starkt kdnslan av att inte passa in.

Jag var ett sddant dar mobboffer hela grundskolan. Jag hade ett rent helvete
faktiskt. Jag var mobbad hela grundskoletiden i stort sett. Det var véarst pa
hogstadiet.”

Den egna kénslan av utanforskap 1 klassen forstirktes ofta paradoxalt nog av
olika insatser som var @mnade for att oka elevens delaktighet. Det framkom hur
utskild fran sina klasskamrater man kan bli nér assistenter, speciallédrare, sjuk-
gymnaster, arbetsterapeuter med flera besoker klassrummet och fokuserar pé den
som har ett funktionshinder. Som funktionshindrad kan man behodva och far ofta
en specialanpassad arbetsstol, sdrskilda lampor for att se bittre, specialbidnk for
att kunna sitta bra och ett finare skrivhjidlpmedel dn vad kompisarna har. Att fa
sdrskild uppmarksamhet och speciella saker kan ocksa skapa en viss avundsjuka 1
den omgivande miljon. Hjélpmedlen och de dvriga resurserna skapade en okad
delaktighet 1 sjdlva utforandet av aktiviteter som att ldasa och skiva. Men det ska-
pade mindre social delaktighet tillsammans med kamraterna. ’Allt snurrade runt
mig. Alla tankte varfor far hon sa mycket hjalp och inte vi.”

Den sociala delaktigheten viarderades hogre av deltagarna dn de fordelar som de
olika insatserna gav. Hjdlpmedlen och fokuseringen péd funktionshindret skapade
ett annorlundaskap i forhallande till 6vriga elever och markerade dérigenom
ytterligare kinslan av att inte passa in.

I skolan kunde upplevelsen av utanforskap och att inte passa in forstarkas av om-
givningens forvédntningar pd prestation 1 nivd med Ovriga gruppen. Exempelvis
kdndes det svért att inte klara av att ldsa in kunskaper pd samma sitt som
klasskamraterna, hur mycket man &n kdmpade. Pé sa sitt fanns en upplevelse av
att inte tillhora klassen eftersom man inte kunde prestera pd samma sétt. Man
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hade andra villkor dn sina klasskamrater att kdmpa med. En deltagare sa: ’FOr
mig har det varit ett krig att ha kommit sa langt som jag har gjort for att jag ska
passa in. Jag stdmmer ju inte.” Relationen med icke funktionshindrade kompisar
praglades ockséd ofta av kinslan att inte passa in. Manga av deltagarna hade i
ungdomsaren forsokt att delta 1 den gemenskap som de icke funktionshindrade
jamnériga hade. Men kénslan av att inte riktigt passa in och bli inkluderad var
stark.

Jag har under manga, manga ar fatt kopa vanskap. Jag var alltid den som
hade pengar och den som stéllde upp om det behdévdes. Pa midsomrar, nyars-
aftnar och valborgsmassoaftnar och sana saker, sa lovades det vitt och brett
att jag skulle fa folja med pa festerna. Det slutade alltid med att alla forsvann
och jag blev liksom kvar av det skélet att dom skamdes™.

Deltagaren beskriver att det svéraste var att inte forstd varfor han inte fick vara
med. Det hade varit en littnad att flera &r senare fa klara ut att det berodde pé att
kamraterna skdmdes infor sina andra kompisar for hans handikapp. Tidigare hade
han trott att det var nagot han gjorde eller sa som de inte tyckte om och inte som
nu ~associera den har problematiken med mitt handikapp™.

Aven senare i livet pa besdk i olika krogmiljder, beskriver deltagarna hur svért
det ar att passa in och kénna delaktighet. Hur man 1 en miljo dér alla forsoker
sticka ut pé olika sétt for att synas dndd kan bli utestdngd for just det faktum att
man syns. Flera beskriver hur dom upplever att dom sitter i vigen for andra
kroggister som hela tiden gér pa rullstolen. Det framkom ocksé hur svart delta-
garna tycker det ar att traffa ndgon eventuell partner 1 den miljon.

De sirskilda erfarenheter som deltagarna hade pd grund av sina funktionshinder
kunde ocksé skapa en kénsla av utanférskap 1 motet med andra. I rollen som for-
dlder kunde kénslan av utanforskap bli betydande exempelvis 1 motet med andra
fordldrar. Aven om de delade erfarenheten av att vara forilder s& fanns en annan
erfarenhet som inte kunde delas eller forstds. Det var erfarenheten av hur det ar
att leva med ett funktionshinder och hur man far vardagen att fungera och hur
man dr beroende av och anvénder assistans i samspelet med sitt barn. Utanfor-
skapet forstirktes darfor i motet med andra foréldrar som inte hade den erfaren-
heten. Tanken pé att andra fordldrars problem 1 jimforelse var banala forsvarade
kénslan av gemenskap. De egna problemen som funktionshindrad virderades inte
som storre men 1 relation till de 6vriga vardagsproblem, som hela tiden sokte sin
16sning, var det svért att kinna ett engagemang 1 t.ex. diskussioner om blojor.
Skillnaden 1 perspektiv gjorde det ddrmed svart att kénna gemenskap 1 fordldra-
grupper eller pa dagis.
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"’Jag kanner verkligen att jag inte passar in. Det vet jag att fler funktionshind-
rade som har barn kanner. Aven om man tycker att man har samma intressen
med barn, sa ar det ndgonting annat som gor att man inte...”

Kéanslan av att vara annorlunda i familjen

Kénslan av utanforskap och att inte passa in verkade ha grundlagts tidigt och var
inte ndgot som endast uppstod 1 mdtet med dagis och skola. Ett intressant resultat
1 studien dr deltagarnas berittelser om kénslan av utanforskap dven i den egna
familjen. Att kdnna sig annorlunda i gemenskapen med forédldrar, syskon och
slakt gjorde det svart att prata och umgés kring funktionshindret pé ett naturligt
sdtt. Manga av deltagarna upplevde att fordldrarna hade haft svart att acceptera
deras funktionshinder redan frdn borjan och darfor onskade att det skulle vara sa
lite synligt som mojligt. Detta medforde, menade respondenterna, att fordldrarna
aven fortsittningsvis hade haft svart att se hur hjélpbehovet successivt blev storre
vartefter deltagarna vixte upp och blev éldre.

”’Dom tyckte att det var jobbigt nar jag behtvde mer fysisk hjalp och olika
hjalpmedel for da syns handikappet mer.”

En annan deltagare beskrev sin relation till fordldrarna som mycket begrdansad
eftersom han upplevde att det inte fanns nagot utrymme for att ha ett funktions-
hinder 1 fordldrahemmet.

’Min mor och far har aldrig kunnat acceptera det.”

I samspel med fordldrarna upplevde respondenten att det fanns en stindig 6nskan
hos dem att han skulle bli som alla andra. Funktionshindret blev darfér ndgot
som man skulle vdlja sida om. Att inte se sig som funktionshindrad innebar for
familjen att man valde ritt sida. Detta skapade problem och kéinslan av delaktig-
het begridnsades av att inte vara accepterad som den man var. Funktionshindret
blev ndgot som maste bevisas sa att man fick vara sig sjdlv fullt ut.

”Jag har fatt motbevisa hela min slakt som menar att jag inte har nagot han-
dikapp. Sa nér jag kom till riksgymnasiet fick jag upptacka mitt handikapp.
Men det ar inget fel pa mig for det.”

En informant beskriver hur hon 1 yngre &r hade trott att det var hennes eget fel att
ingen 1 familjen pratade om eller verkade se hennes funktionshinder. Sedan hon
blivit dldre sdg hon 1 stillet tystnaden som ett utslag for en stor okunskap om
handikapp. Nu forsokte respondenten mer visa och ldra familjen allt det hon hade
lart sig om sitt funktionshinder.

Det var inte bara upplevelsen av fordldrarnas svarighet att acceptera sitt barns
funktionshinder som kunde skapa en kénsla av att inte passa in 1 familjen. Upp-
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levelsen av egna begransningar 1 forhdllande till andra familjemedlemmar kunde
ocksd forstirka kdnslan av att inte passa in. Exempelvis kunde svérigheten att
folja med i de allménna samtal som uppstod nér familj och slékt traffades gora att
man kinde sig utanfor. Delaktigheten begransades darmed kraftigt genom att det
var svart att forsta samtalet som skedde ostrukturerat i gruppen. ’Dar sitter dom
och babblar...”, menade informanten som inte kénde sig sa insatt i samhéllsfra-
gor, och upplevde det som en brist hos sig sjilv.

Jag hanger inte med riktigt for det ar svart for mig att lasa. Jag har ju svart
att hanga med aven om jag lyssnar. Det &r ju svara ord ibland.”

Enskilda méten med mamman rorde sig dock pa ™...en helt annan niva.” 1 dessa
stunder fanns en stor kénsla av delaktighet. Onskan att se mer pd TV och kunna
lasa mer tidningar begrinsades av funktionshindret. Kénslan av delaktighet be-
grinsades ocksda genom att man blev jamford eller jamforde sig sjdlv med ett
syskon. Ovriga syskon kunde ocksi ha en stark gemenskap sinsemellan, som
man sjdlv inte var delaktig i. Kénslor av avundsjuka kunde darfor uppsta men det
fanns ocksé en insikt om att detta kunde forsvara relationen.

Jag har ocksa varit avundsjuk pa framforallt hennes pojkvanner. Det ar kan-
ske dar nagonstans vart problem &r. Jag tyckte det var jattejobbigt under
skoltiden. Jag jAmforde mig mycket. Det kanske jag gor nu med ™.

Relationen i familjen blev ofta komplicerad. Dels pa grund av kénslan av utan-
forskap men ocksa till f6ljd av att deltagarna ofta var beroende av fordldrarna.
Det ar ofta fordldrarna som fér stélla upp om assistansen uteblir. Men det fanns
ocksa beskrivningar om allt det positiva som familjen givit 1 form av hjalp och
stod och goda relationer.

Ké&nslan av att information botar utanforskap

Kénslan av att inte passa in handlar ocksa om vilka attityder omgivningen har.
Den omgivande miljon, som dven inkluderade samhillet 1 stort, var oinformerad
om det som berdrde funktionshinder, menade deltagarna. Betydelsen av att in-
formera omgivningen ansags dirfor angeldget eftersom den okunskapen skapade
fordomar och utanforskap. Deltagarna kénde ett stort engagemang i att lita en
storre allménhet fa fordjupade kunskaper om funktionshinder. Det fanns en stark
tilltro till den egna formégan att kunna informera bort férdomarna och darmed
oka kéanslan av delaktighet om tillfélle skulle ges.

Jag tror nog att dom allra flesta ratar mig fran forsta bérjan. Dom vet for

lite om vad det har med handikapp handlar om och mig i synnerhet eftersom
dom inte ger mig chansen.”
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Bland deltagarna fanns en fordragsamhet och en forstaelse for att varken familjen
eller den storre allminheten kunde kédnna till s mycket om handikapp eftersom
de inte hade samma erfarenhet som deltagarna sjilva.

Upplevelse av brécklig sjalvbild paverkar relationer

Oséakerhet om man duger

Kénslan av utanforskap och att inte passa in skapar en osdkerhet om huruvida
man duger eller e]. Flera deltagare berdttade om hur svart det ar att kiinna att man
duger ndr man har ett funktionshinder, att man duger som kérlekspartner, familje-
medlem och infor sig sjilv. Onskan att kunna f& vara sig sjilv var stark. Att inte
behova ’spela teater” som en av deltagarna uttryckte det. Men genom att spela
en roll kunde man ocksa visa for sig sjdlv att man kan lyckas, menade en deltaga-
re. Hir fanns forhoppningar om att privatlivet skulle fungera battre om respon-
denten visade sig mer glad och positiv och inte sa svart som han eller hon egent-
ligen kénde sig.

”Om jag skulle vara gaende skulle jag inte behova spela teater. Livet &r inte
sa trevligt och jag ar inte sa stark som jag verkar och blir uppfattad. Men &r
min familj glad Gver att ha mig &r jag glad. Aven om jag kanske inte ar glad
over mitt liv.”

Hur vél man kan acceptera sitt funktionshinder och sitt utseende handlar om
identitet och har ocksa med kénslan av delaktighet att géra. Deltagarna talade om
svarigheten att acceptera sitt funktionshinder och att det speciellt under tonérsti-
den ofta varit en kamp att forsoka gora det. Deltagarna jamforde sina upplevelser
av att ha ett funktionshinder i olika tidsperspektiv och beskrev hur deras uppfatt-
ning om funktionshindret sedan tonéren successivt hade fordandrats. Nu som éldre
forsoker de mer tdnka bort hur de borde se ut och vara for att duga. Detta tema
brottades manga med i vardagen. Att tinka positivt att man duger menade méinga
gav kraft att kdmpa mer. De blev dirmed mindre utanfér och kénde sig mer del-
aktiga. En deltagare beskriver sitt starka sjalvfortroende men menar att hennes
sjalvkansla inte rackt till for att tycka om sig sjdlv och det utseende som funk-
tionshindret ger.

Ja, jag tror ju inte pa dom som inte hade dnskat sig ndgot annat om dom
hade fatt lov att valja. Det dar sa ju jag ocksa nar jag var tonaring. Men da
var jag mest mopsig. Men jag kande att jag fick forsvara min identitet sa
mycket.”

Som tidigare ndmnts tyckte deltagarna att det var sdrskilt svért att ha ett funk-

tionshinder 1 ungdomsaren. Niar man blivit dldre har man lirt sig mer om sitt
funktionshinder och vet darféor mer om sina begriansningar och har littare att
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acceptera dem. Nagra deltagare menar att de blir mindre ledsna nu i vuxen alder
over det de inte kan gora. Men det ar viktigt att &ndd ha drommar dven om saker
som inte gir att genomfora. Annars mir man heller inte bra ansdg en deltagare,
som ville ha nagot att fly till nir det gjorde ont och ingen fordndring fanns i sikte.
Deltagarna menade ocksa att omgivningen gav dem signaler som bekriftade
deras oro Over att inte duga som de dr. Att exempelvis behdva g till habilite-
ringen for att uppehalla eller forbattra funktioner genom tréning kunde upplevas
som nagot degraderande. Det ger en kinsla av att vara en andra klassens ménni-
ska eftersom man hela tiden méste bli béttre &n den man &r. Man ska tréna for att
bli starkare och man ska ha olika hjdlpmedel for att kunna sjélv.

Samhallet ger inte heller en tydlig signal om att man ar lika mycket vérd oavsett
om man kan sjilv eller far hjélp av andra. Forebilder onskades 1 form av personer
som med eget funktionshinder kunde visa hur man, trots stort assistansbehov, kan
vara smart, ledande och delaktig 1 samhillet. Sddana goda exempel tyckte en re-
spondent var léttare att hitta i USA.

Jag hade en jobbig tonarstid med revolution och kamp. Jag ville inte kunna
sjalv och jag ville inte bli starkare. Jag var ju valdigt arg for jag kande mig
valdigt diskriminerad, utpekad och utsatt. Men jag var tonaring och da ar det
valdigt mycket som ar jobbigt.”

Om betydelsen av att bli sedd och hord for att bli bekriftad talade manga respon-
denter och det var ocksé en stark faktor for att kunna kénna delaktighet. Daligt
bemdtande fran omgivningen i vardagliga situationer kunde ge sjdlvkédnslan en
ordentlig térn. ’Dom sager lilla gumman och klappar mig pa huvudet”, forkla-
rade en respondent och berdttade hur fornedrande ett saidant bemotande var.

Omgivningen pratade ofta med deras assistent istillet for med dem och det gjor-
de dven kompisarna i skolan. Att andra i deras omgivning blev tillfrdgade om
saker som berorde deras egen person kédndes krinkande. Men det var svart att
sdga ifrdn 1 dessa situationer och en deltagare beskriver hur hon hanterar bristen
pa delaktighet med ”...att jag gémmer det inom mig”. Aven ute pé stan hinde
det att omgivningen osynliggjorde deltagarna som individer genom att inte for-
vénta sig ndgot av dem. Det kidndes svért att sitta i en ko och vénta pa sin tur nér
expediten bara vinde sig till ndsta person 1 kon. Négra deltagare upplevde det
som att man inte var ndgon att rikna med.

Funktionshindret forsvarar partnerrelationer

Resultatet visar att kdnslan av delaktighet hinger samman med deltagarnas sjalv-
bild, sjilvkinsla och identitet. Den inre bilden av vem man &r skapas av minga
olika delar, dir funktionshindret dr en del. Att skapa partnerrelationer tycker del-
tagarna dr svirt, bland annat for att funktionshindret gor det svéarare att bygga
upp en positiv sjdlvbild. Den bristande tron pé formégan att skapa partnerrelatio-
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ner forsvéarade kinslan av delaktighet. En deltagare beskriver hur valet av partner
paverkades av den sjdlvbild som hon hade skapat. Att vdlja en man som var upp-
tagen av sig sjilv ldmnade utrymme for hennes brickliga sjélvbild att i vara i
fred samtidigt som den inte gav mod att krdva nédgot mer.

”Det ska ju anda till en man som vagar lara kénna en och inte bara se ... ja
alltsa, bli radd. Jag tror att mitt val av en sa sjalvcentrerad kille hade att gora
med min sjalvbild som harstammar en hel del fran mitt funktionshinder.”

Som funktionshindrad kan det ocksé vara praktiska saker i vardagslivet som okar
pa osdkerheten om nagon partner skulle vara intresserad. Svarigheten att ha ett
privatliv ndr man &r beroende av assistenter som alltid finns 1 nirheten togs upp
av flera. En deltagare reflekterar over att det inte 4r s& manga delar av hans pri-
vatliv som ir privat och vad skulle en partner siga om det? Aven den bristande
tillgdngligheten 1 miljon skapar svarigheter att mota en partner. Darfor kravs det
mer tankeverksamhet och planering att hitta en partner ndr man har ett funktions-
hinder menade deltagarna.

Det fanns ocksd en osdkerhet om mojligheten att fa tillgang till sin sexualitet 1
mer dn bara fantasin. Tankar pd hur eventuellt egna barn skulle kunna skadas
fysiskt pd grund av det egna funktionshindret fanns ocksa. Nagra deltagare tyckte
att samlivet underliattades om bada 1 relationen hade ett funktionshinder, eftersom
man fOrstar varandra pa ett annat sitt. Har framkom ockséa reflektioner om hur
man som funktionshindrad hela tiden soker kreativa l6sningar pa det som aktivi-
teten kraver.

’Man har vissa begrénsningar i dom regionerna. Jag ar valdigt spastisk i
kroppen sa det kan vara svart att styra nar man ska ha sitt samliv. Men man
kommer pa andra satt. Det gar att ha det mysigt tillsammans utan ett regelréatt
samliv, men sant forstar inte andra.”

Det ar ocksa latt att bli beroende av sin partner ndr man har ett hjdlpbehov och
relationen kompliceras. En deltagare beskriver hur hon forst dromde om att méta
en kille som inte var funktionshindrad. Nér det blev verklighet blev det enligt
informanten helt fel eftersom partnern hjélpte till med allt. Beroendet blev dér-
med fOr stort. I ett annat forhallande behovde partnern hjilp av assistent dygnet
runt vilket ocksd gav sina svarigheter.

D4 var det svart att inte kunna komma tillrackligt nara varandra fysiskt. Det
var darfor som forhallandet sprack. For han ville ha mer. Det blir sa.”

En annan deltagare beskrev hur svart det var att tinka sig en framtid dir hon
skulle vara gift och ha barn. Det var mer som en drom som aldrig skulle slé in.
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Framtiden blev pa sd sitt ndgot som var besvirande att tinka pa. Da var det
bittre att sluta dromma och hélla sig till verkligheten for att inte bli besviken.

Giftermal och barn vill jag inte tanka pa. Nar jag var mindre hade jag stora
forvantningar pa mitt liv. Men det har inte blivit sa. Sa det ar val ett satt att
skydda sig fran att bli besviken.”

Att bli sedd och hord och fa bekréftelse pa att man duger skapar delaktighet. En-
ligt deltagarna dr det extra viktigt 1 ungdomséren nér identiteten formas och det
ar svart att acceptera sitt funktionshinder. Det framkom ocksé hur viktigt bemo-
tandet dr for att kunna bygga upp en stark sjdlvbild. Att fa vara “okej”, som den
man r, paverkar sjidlvkénslan och ddrmed hur relationen till andra blir.

Upplevelse av ojamlika maktférhallanden

Begransade valmojligheter

Studien visar att unga med funktionshinder upplever att de har begransade moj-
ligheter att gora egna val. Det dr 1 stor utstrickning andra som bestimmer vad
som dr mdjligt att gora eller inte gora. Manga personer 1 deltagarnas omgivning
har synpunkter som berdr flera olika omrdden kring den privata sfiaren. Det kan
gilla allt fran vilka utbildningsplaner man har till hur den hjdlp man far pé toa-
letten ska se ut. Att vara ung och funktionshindrad innebir pd manga sétt att bli
utsatt for ett dubbelt formyndarskap. Att vara ung kan i sig medfora begrénsade
valmojligheter, men funktionshindret begransar ytterligare ungdomarnas mojlig-
heter att gora egna val dd manga vuxna engagerar sig och har synpunkter pa hur
deras liv i stort och smatt ska levas.

Begransade valmgjligheter 1 fragor som rér den egna personen var ett hinder for
kénslan av delaktighet. Att inte bli riktigt trodd pa och att andra “’vet battre” och
anser sig ha rétt att tycka och tinka om ens person var svart att forsvara sig mot
ansag informanterna. Rétten att 4 behélla sina visioner och sin tro pa den egna
formégan, utan att andra ska sédga vad man kan och inte kan, framhdlls som ange-
laget. En deltagare menade att funktionshindrade blev sa oerhort skyddade.

’Precis som vi inte skulle dverleva om vi gar in i vaggen. Det ar béttre att
bjuda pa visionen, att man kan klara av olika saker som i och fér sig ser omoj-
liga ut, an att sédga att man inte kan klara det. Jag tror visioner och viljan kan
fa oss att komma mycket langre.”

Respondenten menade att den negativa synen pd den egna formigan far man
andd som funktionshindrad méta hela livet. Det var dirfor extra viktigt att fa be-
halla sina egna visioner om vad som ar mdjligt och fa uppticka sina begrins-
ningar sjalv.
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Informanterna uttryckte en kénsla av maktloshet infér den professionella makten
och hade en negativ uppfattning om ménga av de olika mdten som forekom pa
habiliteringen och i skolan under gymnasietiden. Det kunde géilla mdten om upp-
rattandet av habiliteringsplaner eller andra samverkande moéten som syftade till
att ge eleverna 6kad delaktighet. Det kdndes inte bra att personer frén sévél skola,
habilitering som elevhem kunde delta. Det var for minga vuxna inblandade och
eleverna hade svért att vérja sig. Deltagarna utryckte att dom var for unga och
osdkra fOr att vaga sédga att dom inte ville delta. Att alla elever forvintades nirva-
ra vid dessa méten kéndes fel. ”’Jag ar inte som alla andra™, forklarade en delta-
gare som ville ga sin egen vdg och inte gora som alla andra. P4 mdtena kénde
man sig utlimnad och ensam. Det var *...1&skigt och nervdst att sitta dar och jag
kéande mig valdigt tillbakadragen som att jag inte visste nagonting.” Vuxenvirl-
dens forvintningar pa att man skulle uppskatta dessa moten samt upplevelsen av
att behova tillfredsstélla andras behov genom att nirvara gjorde det d&nnu svérare
att tacka nej.

’Dom har métena med alla mojliga narvarande, ar det varsta som finns. Jag
fasade for dom. Om det vore idag, skulle jag aldrig stallt upp. Det ar val del-
aktighet att fa saga att jag inte vill vara delaktig™.

Att alla i omgivningen pratade om vilka hjdlpmedel man hade, hur man levde,
vad man gjorde och hur olika problem skulle 16sas gjorde att nagra deltagare
kénde sig mer som objekt &n som méanniskor.

”Man sjalv ar inte delaktig i det. Man ar bara en passiv person som nagon
pratar om. Att vara delaktig i det skulle ju vara att lata mig vélja att fora vi-
dare det jag vill fora vidare.”

Att inte sjdlv fa vélja hur information om den egna personen hanterades kdndes
integritetskrankande. En deltagare beskriver hur han 6nskade att l4sa sina journa-
ler nér skolan slutade. Han ville se vad alla som arbetat med honom hade skrivit.
Det hade varit en bade skrammande, intressant och nyttig ldsning. Deltagaren
tyckte att det gav en ordentlig tankestillare om vilken bild olika yrkesprofessio-
ner hade om honom.

Forst sa blev jag jattebesviken och jatteledsen. For jag tyckte att mycket av
det som stod dar gav en bild av mig som inte var sann. Det var inte den bilden
jag ville ge ut till folk, for sedan laste ju ndsta person det.”

Studien visade att det dr svart att fa vara en individ med egna behov 1 miljoer och
organisationer som tdnker pa funktionshindrade som ett kollektiv och anvénder
kollektiva 16sningar péd olika typer av problemstdllningar. Deltagarna upplevde
att organisationer och arbetsmodeller verkade ha littare att hantera ett kollektivt
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synsdtt dn att se till individuella behov. Detta forhallande gjorde det svért att
kdnna delaktighet.

”’Det ingick liksom inte i deras rutmonster. Det ar den dar mentaliteten. Alla
ska gora likadant och om man inte gor det da sa blir det helt fel. Ja, det gar
bara inte att vilja ndgot annat. Istallet maste man kanske se pa att alla CP:n
inte ar likadana.”

Men studien visade ocksd att habiliteringen samtidigt hade varit ett stort stod
under gymnasietiden. Det hade varit 14tt att f4 kontakt och man hade dven fatt
individuell hjalp. Deltagarna uppskattade att habiliteringen fanns nira och var
tillganglig.

Informanterna upplevde att dven samhéllet ser funktionshindrade som ett kollek-
tiv och tror sig veta vad som &r bast for varje individ. Att inte sjalv fa vilja vilken
skolform som passade bist for dem hade varit krinkande. Nagra hade fitt kdmpa
for att fa gd pé riksgymnasiet och bo pé elevhem tillsammans med andra ungdo-
mar med funktionshinder istillet for att g integrerad i hemkommunens skola.
Att fa mgjligheten att bo pa elevhem tillsammans med andra ungdomar med lik-
nande livssituation ansigs som mycket viktigt av minga deltagare.

’Det borde vara mer sant istallet for att man integrerar i vanlig klass i hem-
kommunen. Da ar du ensam handikappad i gruppen. Da blir du utanfor. Det
var ju jag. Det var darfor det var sa jobbigt.”

Beroende komplicerar autonomin

Ojémlika maktforhallanden skapar beroende och svérighet att vara autonom. Be-
roendet kan uppsta i forhallande till myndigheter, olika yrkesprofessioner eller de
méanniskor som stdr en narmast. Myndigheterna beslutar om ekonomiska forut-
sattningar och andra ger behandling och villkor for att vardagen ska fungera.
Foréldrar och andra nérstdende dr de som far assistera nér ingen annan kan. Det
ar viktigt att ha goda relationer till dem man &r beroende av och darfor ar det
ibland svart att vidhalla sin &sikt. Ménga av deltagarna kénde att delaktighet blir
till anpassning nér andras vilja ér starkare. Beroende och bristande autonomi ger
begransade mojligheter att géra egna val och att sjdlv styra over sitt vardagsliv.
Detta var en stark faktor for att inte kiinna delaktighet. ’Jag var inte i position sa
jag kunde krava ..., ansag en deltagare.

Flera har upplevt hur myndigheter hellre lyssnar p4 ndgon som inte har funk-
tionshinder, eftersom de inger mer respekt.

’Dom tanker att jag har en CP-skada och da &r det lika med att jag inte fattar

nagonting. Det ar bland det varsta jag vet. Det gor riktigt ont nar det gar sa
langt.”
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De édldre deltagarna upplevde till skillnad frdn de yngre, ett storre beroende och
att mojligheten till autonomi var ldgre. Detta forhdllande verkade bland annat
bero pé att behovet av att leva ett mer autonomt liv 6kar med aldern. Livet blir
ocksd mer komplext och behdver dérfor mer flexibla 16sningar.

Samtliga deltagare i studien behover assistans och har déarfor stor erfarenhet av
att ta emot hjélp. Mgjligheten att ha en personlig assistent var for ndgra deltagare
frihetsskapande medan andra upplevde ett beroende ”...till den dar ensamma
manniskan, som bara var till for mig.”

Att fa tillgang till assistans som man sjdlv véljer och kan schemalédgga framholls
av méanga som nddvindigt for att kdnna delaktighet. Att inte fi schemaldgga sin
assistans och utforma den efter egna behov kan skapa bade stress och ofrihet. En
av deltagarna beréttade hur stressande det var att ha en person som hela tiden satt
1 vardagsrummet och bara vintade pé att fa nagot att gora. Nir respondenten inte
hade ropat pa tva timmar kdnde hon sig néstan tvingad att gora det, 4ven om hjal-
pen inte behovdes.

’Helst skulle jag vilja ha, om det gick, sa att jag bara kunde ringa och saga
att nu behover jag hjalp. Men det gar inte med det hjalpbehovet jag har. Dom
maste fa sina timmar, sa det gar inte att fa ihop det.”

Det framkom hur nervost det var att borja pd riksgymnasiet eftersom dir inte
fanns personliga assistenter. Vanorna maste ddrmed fordndras. Efter en tid var
det dock skont att slippa ta hansyn till en enda person och sjdlv kunna bestdmma
nér assistenten skulle vara ndrvarande. Men informanternas behov ser olika ut.
En annan deltagare beskriver den motsatta situationen dér frihet &r att ha tillgéng
till en egen personlig assistent och ddrmed sjélv kunna bestimma vem som ska
hjélpa till med privata géranden. Att inte sjdlv fa vilja vem som ska ge assistan-
sen upplevdes som fornedrande.

Jag kommer ihdg en gang, da jag inte gick pa toaletten pa tva dar bara for
att jag inte ville ha hjalp av dom killarna som var dar.”

Assistansens utformning pédverkar mdjligheten till delaktighet pa olika sitt.
Under skoltiden kunde exempelvis en deltagare fi assistans dygnet runt pa en
skola. De elever som behdvde assistans kunde dérfor delta i skolans fester dven
om det blev sent pa kvillen. Ddrmed uppstod en naturlig delaktighet med dvriga
elever. Detta till skillnad frdn en annan skola som inte hade mojligheten att er-
bjuda assistans och dir respondenten istéllet fick g& och ligga sig tidigt innan
festen ens hade borjat. ”Da missade ju jag sjalva samhorigheten.”

Langtan till att gora en resa var ndgot som samtliga deltagare pratade om. Men
utan stod och hjélp blir det ingen resa eftersom funktionshindret ofta medfor sa-
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vil praktiska som kognitiva svérigheter att planera och genomfora vissa aktivite-
ter. Hér visade studien hur deltagarna dven som vuxna var beroende av omgiv-
ningen och sina fordldrar for att kunna genomfora sina planer dd& kommunen inte
betalar for sidan assistans. ’Det &r val ocksa en del av det har att man inte ar
delaktig. Att man inte kan genomféra det man Onskar.” Att vara beroende av
andra minskar valmdjligheterna, ger mindre inflytande och mgjlighet att styra
over det egna livet. De ojamlika maktforhéllandena som deltagarna upplevde i
relation till omvirlden gav ocksd en kénsla av att inte bli trodd pa och riknad
med som individ.

Upplevelse av behov av tillhdrighet och sammanhang

Arbetsgemenskap skapar delaktighet

Studien visade att en viktig faktor for att kdnna delaktighet &r att tillhora en ge-
menskap och befinna sig i1 ett sammanhang. Deltagarnas storsta och starkaste
onskan infor framtiden var att fa ett arbete. Det fanns en 6nskan om att tillhora en
gemenskap och fé struktur pd dagen, fa ett virde och vara behovd genom att fa
hjdlpa ndgon annan. P& jobbet fanns mojligheten att bli bekréftad och att vara
pusselbiten eller linken som visar att man behdvs.

”Ar man i en arbetsgrupp da vet ju dom vem man ar och vad man kan, da ar
man ju delaktig. Om jag kan hjélpa andra kan det ocksa ge mig kraft sa att jag
kampar och kan ga vidare.”

En respondent beskriver hur mycket jobbet betyder for honom och hur svart det
har varit att leva ldnga perioder utan arbete. Han berattar hur ensamt det varit och
om hur den ena depressionen efter den andra avldste varandra med ldnga sjuk-
skrivningar som foljd. Om hur svart det &r att tvingas vénta pé att ndgon skulle ha
tid dver for att sillskapa. ’Om mitt jobb och mina vanner forsvinner da kan man
hamna dar igen.” Att ha hur mycket tid som helst medan dom som har arbete har
begriansat med tid skapade ojdmlika relationer. Nér han fick ett arbete forbéttra-
des ocksd umginget med vinner och bekanta. Att nu sjélv behova ta hinsyn till
ett arbete skapade dessutom en kénsla av att hora till och att finnas 1 ett samman-
hang.

En rik fritid med manga olika aktiviteter uppvéger inte betydelsen av en arbets-
gemenskap. Att ha en rutin for dagen, ett schema sé att man vet vad man ska gora
var angeliget. ’Det ar pa jobbet jag kanner mig pigg och glad, annars kan jag
vara sa franvarande,” forklarade en informant. Andra beskrev hur bristen pa
sysselsittning gjorde att man forsokte fa tiden att g genom att bara sitta och titta
pa TV. Upplevelsen av att inte ha nigot utbyte med andra ménniskor och inte
tillhora ndgot sammanhang var svar. Men gemenskap pa jobbet ér inte en sjélv-
klarhet. Studien visade ocksé att om arbetsuppgifterna dr for svéara uteblir gemen-
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skapen och utanforskapet forstiarks. Nagra deltagare hade ként sig krankta av sina
arbetsgivare.

’Pa jobbet var det inte roligt for jag kunde inte gora allting. Jag visste inte
riktigt vad jag skulle gora och da blev jag hela tiden pamind om att jag inte
klarade sa mycket. Sa fick jag ingen kontakt med folk.

Deltagarna beskriver en stindig kamp for att bli delaktig och inte utskild. Att
man mdaste kimpa var ett dterkommande uttryck nér deltagarna reflekterade over
sina vardagliga aktiviteter. Man maste jobba sjdlv for att bli delaktig anség delta-
garna. Man kan ”...inte sitta pa rumpan och inte géra nagonting och bara klaga
att man inte far vara med”.

Gemensamma livsvillkor skapar delaktighet

Att ha en gemenskap med andra funktionshindrade framkom ocksa som en viktig
faktor for att kdnna delaktighet. Deltagarna beskriver hur det ar stor skillnad mel-
lan att bara formellt tillhora en grupp och att ha en naturlig gemenskap med
andra. Studien visar att funktionshindret skapar en form av annorlundaskap. Att
f4 vara annorlunda tillsammans med andra som &r annorlunda pa liknande sétt
var en mycket viktig faktor for att kdnna delaktighet. Man delade samma erfa-
renheter, forstod varandra och var darfor inte annorlunda. Att dela samma erfa-
renhet av att vara funktionshindrad och ung skapade gemenskap och man var inte
langre utskild. Exempelvis kiinde deltagarna att de tillhdrde en gemenskap nér de
under gymnasietiden fick studera tillsammans med andra ungdomar som ocksé
hade ett funktionshinder.

”Det &r ju det som &r bra och positivt med skolan. Att man traffar andra han-
dikappade, man blir liksom hopford med andra, da ar det ju lattare. 1 och for
sig ska man val inte bara traffa handikappade men det ar anda sa att man far
lite pa kopet. Sen kanske man inte umgas med alla men da har man i alla fall
en chans”.

Studien visade att deltagarna upplevde delaktighet som ett samspel med andra.
Ett samspel som manga hade saknat under sin skolgéng i grundskolan. Respon-
denterna upplevde delaktigheten i grundskolan som endast formell och att de inte
inkluderats 1 den sociala delaktigheten. En deltagare, som hade ként sig mycket
ensam och utskild i1 grundskolan, beskriver hur det under riksgymnasietiden blev
en stor skillnad. D& uppstod mojligheten att kénna delaktighet i gemenskap med
andra. Han beskriver hur den sociala gemenskapen bekriaftade hans olika forma-
gor sd att en tydligare sjdlvbild kunde véxa fram. I och med detta kunde han dven
forsonas med sina begriansningar.

’Och s& kom jag till riksgymnasiet och var inte ensam langre. Jag blev en i
gruppen och jag blev ju inte mobbad langre. Forut blev jag begransad och
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visste inte vad jag kunde och inte kunde. Nu insdg jag plotsligt vad jag hade
for begransning och den var godkand.”

En annan respondent beskriver upplevelsen av att ha vistats i tva vitt skilda varl-
dar. Det har praglat honom pé olika sétt och format honom till tva olika personer.
Dels till en psykiskt nergdngen person utan sjilvkénsla innan han kom till riks-
gymnasiet och dels till en person med gott sjalvfortroende och mycket livsglddje
efter gymnasiet.

Att bo pa elevhem tillsammans med andra ungdomar med funktionshinder hade
skapat tillféllen till att triffa kompisar. Den mgjligheten hade inte funnits tidigare
pa samma sétt. Efter att ha gétt ut gymnasiet blev det emellertid ater svérare att
hitta vanner. En deltagare berédttar hur svart det kan vara att hitta gemenskap.

”Jag vet inte riktigt hur man ska gora och vart man ska ga. Jag har varit ute
mycket pa krogen men dar traffar man absolut inga. Det gor man inte.”

Att ha en gemenskap och tillhorighet 1 “handikappvérlden” beskrevs av en in-
formant som ett val. Kénslan av social delaktighet var helt enkelt storre i en
grupp med andra funktionshindrade, det kédndes naturligast, &ven om andra van-
ner ocksé fanns. Deltagaren kinde sig mer normal inom den gruppen och det var
skont att inte alltid bli ifrdgasatt. Det kdndes angeldget och meningsfullt att arbe-
ta for funktionshindrades réttigheter dven om det fanns olika asikter om hur
kampen skulle foras. Men i det gemensamma engagemanget kring dessa fragor
skapades en djup delaktighet. I gemenskap med andra funktionshindrade vixte
ocksa en stolthet fram 6ver den man var. Ett exempel pa detta framkom nér en
deltagare resonerade kring eventuella barn och familj i framtiden. ’Man maste ju
fora rasen vidare. CP-rasen alltsa”.

Gemensamma erfarenheter med andra funktionshindrade skapade en kénsla av
delaktighet men var inte alltid oproblematisk. En informant framholl hur han
uppskattade handikappgemenskapen men dnda var radd for att livet bara skulle
kretsa kring hans funktionshinder. Rédslan var stor att delaktigheten med det
ovriga samhillet dd kanske skulle minska. En annan deltagare avvek frin de
ovrigas samsyn angdende den gemenskap som de upplevt pd riksgymnasiet. In-
formanten beskriver hur svart det var att plotsligt bli kategoriserad som funk-
tionshindrad och de forvintningar som eventuellt 1ag 1 detta. Hér fanns en ridsla
for att tillhora en grupp som andra ser som passiv och som beddoms ha svart att
fatta egna beslut. Behovet av gemenskap med andra funktionshindrade édndrades
dock senare 1 livet da upplevelser av utanforskap hade tydliggjort att umgénget
och mojligheten till erfarenhetsutbyte med andra i samma livssituation var ndgot
positivt och angeliget.
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Deltagarna 1 studien visade pa olika sdtt hur den kollektivistiska syn som om-
virlden har pd funktionshinder forsvérar mojligheten att fa vara individuell och
sjalv fa definiera vem man ar och vad man 6nskar. Detta kan vara en svarighet
dven inom gruppen funktionshindrade, nir andra som inte upplevt samma behov
som en sjilv ska fora ens talan. Samtidigt visar studien hur sjdlva tillhorigheten
till kollektivet "handikappvérlden” starker sjdlvkédnslan genom att man inte ling-
re behdver vara annorlunda ensam.

Upplevelse av att fysisk miljo bestammer delaktighet

Studien visar hur den fysiska miljons tillgdnglighet bestimmer mdjligheten till
delaktighet. Deltagarna beskriver olika forhdllanden som begridnsar respektive
framjar delaktigheten. Deras beskrivningar handlar bland annat om mdjligheten
att komma in pa den restaurang som vénner véljer, mdjligheten till bra hjélp-
medel och tillgangen till Internet.

Bristande anpassning i den fysiska miljon hindrar social delaktighet. Det kéndes
svart att exempelvis inte kunna gé pa samma restaurang som sina gdende vanner
och didrmed vara ett hinder for att andra ska fa dta var dom vill. Nar man blev
dldre orkade man inte pd samma sétt som i1 yngre dagar strida for att komma in
overallt och kréava full delaktighet. Da var det léttare att stanna hemma och avsta
frdn den sociala gemenskapen dn att utsitta sig for sddana besvérande situationer.

Pé& hjédlpmedelscentralerna upplevde flera av deltagarna bristande delaktighet.
Tillgdngen till bra hjilpmedel som inte bara #r ~anvandbara utan ocksa anvan-
darvarda” som en deltagare uttryckte det, dr en stark faktor for att kédnna delak-
tighet. Hjdlpmedel upplevdes ofta som stora, fula och klumpiga. Dé blir man som
sitt hjdlpmedel ansag en deltagare och uttryckte darmed sin frustration dver att de
inte var mer diskreta och mer individuellt utformade. Man 6nskade fa vélja ur ett
bredare sortiment eftersom den individuella anpassningen ibland inte 1 tillricklig
utstrackning tillgodosags. Mojligheten att paverka hjdlpmedlens utformning for
att passa de egna behoven ansags vara for begriansad. Istédllet var man beroende
av hjdlpmedelscentralens syn pé hjdlpmedel. Detta kunde medfora att man hellre
avstod fran hjdlpmedel eller bekostade anpassningarna sjélv. En informant be-
skriver hur hon behdvde ett nytt nackstod till sin stol men inte ville ga till hjalp-
medelscentralen. Istdllet gick hon till skomakaren, betalade sjdlv och fick det
nackstdd som hon 6nskade.

Jag kan ju inte ha nagon frisyr med dom dar stora nackstdden. Men det tyc-
ker ju inte dom pa hjalpmedelscentralen ar viktigt. Men det ar viktigt for mig.
Dom tanker inte pa hur hjalpmedel ser ut.”

Det framkom ocksé att hjdlpmedel 1 allménhet borde vara anpassade efter ett mer

rorligt liv istéllet for efter en brukare som dr hemma eller pa institution. Att allt-
for ménga hjilpmedel ir “utformade for att kunna hjalpa nagon som ska hjalpa
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mig och inte hjalpa mig” hindrade delaktigheten. Det borde finnas liftar som man
kan lyfta sig sjdlv 1 tyckte en deltagare.

Resultatet visar ocksé att kunskap och tillgang till informationsteknik (IT) och
Internet har stor betydelse for att skapa okad tillgdnglighet och delaktighet for
unga vuxna med funktionshinder. Mojligheten att anpassa bade styrsétt och
granssnitt till individuella behov har forenklat mdjligheten att skapa kontakter
och administrera vardagen.

Ett svarforstaeligt tal och ett avvikande utseende kan ocksé skapa bristande till-
ginglighet i miljon menade informanterna och framholl hur tillgangen till Inter-
net kan ge bra alternativ eftersom det gav chansen att fa att visa sin personlighet
forst. Nar utseendet inte hade ndgon betydelse fanns mojlighet att prata om funk-
tionshinder och andra saker péa ett roligare sitt. Flera av deltagarna anvinde sig
av Internet dagligen genom att e-posta, betala rdkningar och séka information.
For att soka kontakter anvéndes olika chattmdjligheter. Istéllet for att behova aka
runt pa stan med fardtjdnst handlade en deltagare pa nétet och fick varorna hem-
skickade. Mojligheten att bestélla fardtjanst via Internet istillet for att sitta 1
langa telefonkder som man inte kan péverka hade ockséd stor betydelse for att
kénna delaktighet 1 samhillet. Internet skapar tillgédnglighet pd flera olika aktivi-
tetsarenor men det fanns ocksd en medvetenhet om att datorhantering, om den
anvénds fel, &ven kan minska delaktigheten.

Det ar en fara om IT blir for starkt for det tar ju en inte hemifran, i den typen
av gemenskap. Det ar bara det att det inte far bli isolerande.”

Sammanfattningsvis visar resultatet hur individens kunskap om och tillgang till
informationstekniken kan paverka samspelet med omgivningen och ge en dkad
valfrihet. Autonomin och mgjligheten att kommunicera i vardagen 6kar och dér-
med kan dven kénslan av delaktighet 1 samhéllslivet underléttas.
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Diskussion

Resultatdiskussion

Syftet var att undersdka och beskriva hur unga vuxna med funktionshinder upp-
lever delaktighet 1 olika livssituationer. I resultatet framkommer att deltagarnas
upplevelse av delaktighet kan identifieras genom fem huvudkaraktérsdrag till-
sammans med nio underkaraktirsdrag. Ett fynd som préglar hela studien ar att
upplevelsen av delaktighet i mycket avgdrs av hur den sociala miljon samspelar
med individen. Deltagarna kdimpade pa olika sitt for att uppna social delaktighet.
Att bli sedd och hord och fa bekréftelse pd att man duger ér faktorer som skapar
delaktighet. Beroende pd studiens undersokningsgrupp kom fenomenet delaktig-
het i den hir studien att handla mycket om bristen pa delaktighet. Det framkom
att utanfor- och annorlundaskap var det mest utméirkande karaktirsdraget. Den
kénslan upplevde informanterna savél i grundskolan, i hemmet, bland kompisar
utan funktionshinder som pé krogen. Att deltagarna i sa vitt skilda sammanhang
och pa sa manga olika sétt upplevde denna kénsla var ett ovantat fynd.

Som ung och funktionshindrad blir man utsatt for andras reaktioner, synpunkter
och étgirder som berdr den personliga sfiren. Atgirderna syftar till att forbittra
olika formagor hos individen som anses vara bristande. Men att stindigt vara
foremal for atgirder skapar en kénsla av att inte duga som man &r och informan-
terna upplevde darfor en stindig kamp for att bli delaktiga och inte utskilda.

Studien visar att man pa grund av funktionshindret far séarskilda erfarenheter som
andra inte forstar; erfarenheter av att bli utsatt, att inte kunna delta och att inte
kunna gora. Det 1 sig ger en kénsla av utanforskap. Sally French (1996) som ar
synskadad, beskriver sin barndoms tema som att vuxna onskade att hon skulle se
mer normal ut och att de latsades att hon sag béttre 4n hon gjorde. Detta medfor-
de att hon redan som barn lérde sig att forneka sin synskada for att skydda andra
ménniskors kénslor. Hon menar att ménniskor med funktionshinder redan som
barn blir intrdnade pa att undvika trédkigheter och bedrovelser for att skydda
andras kénslor och att man darfor létt fortsatter med det som vuxen.

Ett intressant fynd mot denna bakgrund ar darfor deltagarnas kénsla av annorlun-
daskap dven hemma i den egna familjen. Eftersom deltagarna i studien upplevde
ett utanforskap 1 manga av sina livssituationer fick behovet av en god familjege-
menskap sarskilt stor betydelse. Att ungdomar med funktionshinder 1 hégre grad
dn andra ar beroende av goda fordldrarelationer stods dven av Barron (1995) och
Grue (1998). Néar man dven som vuxen dr i behov av sina forédldrars hjilp och
stdd pa grund av sitt funktionshinder, skapas ibland komplicerade forhéllanden i
familjen. Studien pekar mot att kinslan av att vara annorlunda ocksé kan grund-
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laggas tidigt, redan i den egna familjen och inte forst 1 motet med det Gvriga
samhiillet.

Ett annat viktigt fynd édr hur informanterna kopplar delaktighet till sin 6nskan om
att fa en plats pa arbetsmarknaden. Betydelsen av ett arbete beskrivs dven i andra
studier (Gunnarson-Routledge et al. 2001; Wester, 2002; Svensson, 2002; Brodin
& Fasth 1999). I den hér studien ansig deltagarna att det var pa jobbet som det
fanns mojligheter till bekriftelse, till att i ett vdrde och en kénsla av att vara be-
hovd genom att till exempel fa hjdlpa ndgon annan. Arbetet ger struktur at dagen
och mgjlighet att ingd i ett sammanhang. Pa sa sétt blir man en del av en gemen-
skap.

Att det var just de dldsta 1 studien (Se metoddelen) som helt saknade sysselsétt-
ning dr beaktansvirt. De hade alla tidigare haft ndgon form av arbete men efter
omorganisationer hade arbetsuppgifterna fordndrats eller forsvunnit, ett monster
som beskrivs dven 1 andra studier (Backenroth-Ohsako et al., 1996; Arbetsmark-
nad for unga med funktionshinder, 1997). Det dr ndrmast en omvénd situation i
jamforelse med normalpopulationen dér man i allménhet blir etablerad pé ar-
betsmarknaden forst 1 dldre ar och dérefter blir kvar 1 arbetslivet fram till pensio-
nen.

Ungdomsrapporten (1996) beskriver hur bristen pa arbete ocksd fordndrar forut-
sattningarna till vuxenblivandet. Att forsorja sig sjélv och leva ett sjilvstiandigt
liv &r liktydigt med att bli vuxen enligt ungdomarnas syn i rapporten. Aven denna
studie visar att avsaknaden av en meningsfull sysselsittning far sociala konse-
kvenser och forsvirar vuxenblivandet. Jimfort med personer utan funktionshin-
der slar dock avsaknaden av sysselséttning hért mot unga vuxna med funktions-
hinder. Resultatet visar att deras kénsla av delaktighet ofta &r mer sarbar och svéa-
rare att kompensera pd andra omriden i1 samhallet. Eriksson & Granlund (2003)
visar att ungdomar med funktionshinder skattar sin autonomi och upplevda del-
aktighet 1 ostrukturerade aktiviteter och med kompisar ldgre &n vad ungdomar
utan funktionshinder gor. Detta forhédllande verkar 6ka med aren.

Deltagarna i1 denna studie &r i forsta hand individer och forst 1 andra hand funk-
tionshindrade. De har i stort sett samma Onskningar om livet som alla andra men
det framkom att de har svarare att genomfora det de vill, ett forhdllande som kan
ses dven 1 andra studier (Brodin & Fasth, 1999; Miller Polgar et al., 1996; King
& Cathers, 1996). Mc Andrew (1979) visar i en undersokning att ungdomar med
ryggmargsbrick har laga forvintningar pé att kunna skaffa arbete, triffa vinner
och ha langvariga relationer. Deras farhagor bekriftas av vad dven den hér studi-
ens deltagare har upplevt. Hir finns en tydlig differens mellan vad deltagarna
onskar av livet och vilka mal de faktiskt uppnar. Men studien visar pd vikten av
att 4nda fi forsoka nd sina mal utan for mycket synpunkter och inblandning frén
omgivningen.
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I studien framkommer att omvérldens kollektivistiska syn pa funktionshindrade
forsvdrar mojligheten att fi vara individuell. Informanterna anser att synen pa
dem ofta praglas av bristande flexibilitet och att bemoétandet snarare styrs av
arbetsmodeller och rutiner dn av en lyhordhet att hitta 16sningar som tillfredstél-
ler individuella behov. Detta dr fynd som &dven Gunnarson-Routledge (et al.
2001) pavisat. Informanterna upplevde ocksa ojamlika maktforhallanden i rela-
tion till omvérlden. Deltagarna beskriver hur arbetsmodeller och forhéllningssétt
skapar svarigheter niar man som ung med funktionshinder har andra prioriteringar
an vuxenvirlden. Studien visar pd svarigheten for informanterna att framfora
egna Onskemal om dessa krockar med invanda rutiner och arbetssétt. Man kan
exempelvis tvingas till delaktighet trots att man inte vill, d&ven ndr mojligheten att
inte vara delaktig egentligen skulle ge storst kénsla av delaktighet.

Resultatet av studien visar att den kollektivistiska syn som deltagarna upplever
dven innebdr att man blir kategoriserad som funktionshindrad. Man tvingas se sig
sjalv som funktionshindrad fran ett utifrdnperspektiv. Det innebdr i sin tur att
andra kan ha asikter om vad som behdver goras, vilken behandling som skulle
vara lamplig och vilka hjalpmedel som skulle vara bra att ha.

Resultatet visar att ”one size fits all”’-tanken inte passar alla. Deltagarna framholl
hur viktigt det var att sjilv f4 definiera vem man dr och vad man onskar. Att ta
makten Gver sitt liv och inte ldngre vara offer for andras tyckanden. Dérigenom
tar man plats med sin person, blir mer synlig och dérigenom delaktig i1 samhélls-
livet.

Maktobalans mellan manniskor som ger och tar emot hjilp beskrivs i flera stu-
dier (Cockburn & Trentham, 2002; Jacobson, 1996). Soderstrom (1990) diskute-
rar detta och menar att nir fordelningen av makt pa detta sitt &r ojdmn kan den
endast upptickas av den som befinner sig 1 underlige. Omvirlden far darfor 1
motet med funktionshindrade ungdomar en makt som de formodligen inte dr
medvetna om. Ojamlika maktforhéllanden i relation till framforallt myndigheter
och olika professioner men ocksd omvérlden generellt, skapar beroende och sva-
righeter att vara autonom. Det innebér begransade valmdjligheter och inflytande
att sjélv fa styra Over sitt liv. Resultatet pekar mot att bristande delaktighet ofta
beror pa bristande autonomi.

Att de éldre i studien upplevde mer beroende och mindre autonomi dn de yngre
kan bland annat forklaras med att livet med aren blir mer komplext och darfor
kraver mer flexibla I6sningar som samtidigt visar sig svéra att fa. I den hér stu-
dien menas inte att autonom dr synonymt med att vara sjilvstindig i betydelsen
att inte behova hjdlp av andra. Har inkluderas dven det stdd och de resurser som
behovs for att kunna organisera vardagen pa egna villkor. Ett behov av mycket
assistans behdver darfor inte vara en motsittning till att vara autonom (Barron,
1997; Oliver, 1996). Att ha mycket assistans 1 en aktivitet, exempelvis primira
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ADL-funktioner, kan skapa mer oberoende och delaktighet i andra aktiviteter.
Assistansens utformning kan vara skillnaden mellan beroende och autonomi.

Aven Kielhofner (2002) visar att begrinsningar i funktionsforméga kan paverka
men inte behover forhindra delaktighet om personen kan gora viljemaéssiga val
och har ldmpligt stod 1 miljon. I en litteraturstudie om autonomi och social delak-
tighet 1 rehabilitering fann Cardol med kollegor (2002) att storsta mdjliga delak-
tighet uppnas genom storsta mgjliga autonomi. De framhéller skillnaden mellan
mojligheten att agera utifrdn egna Onskningar (executional autonomy) och moj-
ligheten att kunna ta beslut utan yttre hinder (decisional autonomy). De beskriver
hur funktionshindret kan forsvaga “executional autonomy” men inte nddvandigt-
vis “decisional autonomy” och de framhaller ocksd att pengar dr den enskilt
storsta faktorn for att uppna autonomi. I en kommentar till studien menar Grimby
(2002) 1 enlighet med foreliggande studie, att ndr man erhallit basbehoven mat,
hem och transporter ar attityderna hos personerna i ens nidrmaste omgivning sa-
som assistenter och familjemedlemmar en nog s viktig faktor for autonomi och
delaktighet. Han framhéller ocksd att autonomi &r att kunna ta beslut, vilket kan
vara mycket svart for personer med kognitiva begransningar.

Grimby kommenterar dven den definition av delaktighet som ICF (WHO, 2001)
har. Han anser i likhet med vad resultatet av denna studie visar, att behandlingen
av delaktighetsbegreppet dér dr for begriansat. Delaktighet enligt ICF:s definition
ar som tidigare ndmnts, en persons engagemang i en livssituation. Detta breda
perspektiv pd delaktighet stimmer vdl dven med ett arbetsterapeutiskt synsétt
(Hemmingsson, H. & Jonsson, H. (2004). Daremot har den ur ett arbetsterapeu-
tiskt perspektiv en betydande begrinsning, eftersom bedomning av “engage-
mang” inte dr tdnkt att goras av subjektet sjalv.

Foreliggande resultat visar att delaktighet kan definieras, uppfattas och priori-
teras pa olika sitt av ungdomar och exempelvis olika yrkesgrupper. Det ar darfor
viktigt att vara uppmérksam pa hur individer sjdlva definierar delaktighet. Fyn-
den 1 denna studie visar det oldmpliga 1 att som ICF, bedéma en individs delak-
tighet med ett utifrdnperspektiv. Det dr istdllet angeldget att utveckla en storre
lyhordhet infor individens egen uppfattning och virdering av engagemang 1 sina
livssituationer. En stor del av delaktighetens forutsittningar dr, som studien visar,
vilken vilja till engagemang som individen har.

Studien visar ocksa hur ungdomar med funktionshinder erfar manga paradoxer i
sin tillvaro. En sddan ér att deltagarna ofta oonskat blir ihopkopplade med kollek-
tivet funktionshindrade av omvérlden. Samtidigt som samma omvirld signalerar
att det inte dr riktigt “okej” att kdnna sig mer delaktig tillsammans med andra
funktionshindrade och ibland foredra att umgds med dem istéllet for med ménni-
skor utan funktionshinder. Mgjlighet till gemenskap med andra ungdomar med
funktionshinder kan vara av stor betydelse for kénslan av delaktighet. Efter svéira

36



upplevelser av mobbning och ensamhet virderade informanterna mojligheten att
fa tillgang till kompisar som det viktigaste for att kdnna delaktighet. Man delade
erfarenheter, forstod varandra och inkluderades pa ett informellt sitt i den sociala
gemenskapen. Upplevelsen av utanforskap blev mindre 1 gemenskap med andra
som hade samma livsvillkor. Aven Gustavsson (1998) har i en studie med lind-
rigt utvecklingsstorda funnit liknande former av delaktighet och utanforskap.

Att ungdomar med funktionshinder ofta har fa kamratkontakter och ett glest soci-
alt nédtverk ar tidigare kint (Ellerton et al., 1996; Spirito et al., 1991; Skir &
Tamm, 2002). Resultatet av den hér studien visar att konsekvenserna av att vara
ensam, annorlunda och utsatt i ungdomséren har undervérderats av omgivningen.
Bland annat borde individen sjélv, utan att bli ifrdgasatt, fa vélja om han eller
hon Onskar studera tillsammans med andra funktionshindrade eller e;.

En annan paradox visar hur uppméarksamheten 1 klassrummet med olika former
av hjdlpmedel och anpassningar 1 och for sig kan 6ka delaktigheten 1 aktiviteter
som exempelvis ldsa och skriva. Samtidigt kan uppmaérksamheten skapa svérig-
heter for individen och resultera 1 mindre social delaktighet med kamraterna. In-
formanterna virderade hér, 1 alla fall 1 yngre ar, den sociala delaktigheten hogre
an de fordelar som de olika insatserna gav. Ett viktigt resultat av studien visar
déarfor hur 16sningar och dtgédrder som avser att 6ka individers delaktighet nog-
grant maste kartldggas och anpassas till den enskilde individens upplevelser och
prioriteringar av delaktighet och autonomi. Det dr problematiskt med en arena
som inbjuder ménga olika aktorer att agera utifrdn olika infallsvinklar. Den ly-
hordhet som interventionen kraver gloms darfor ofta bort. Resultatet av denna
studie visar pa vikten av att miljon och omvérldens agerande passar individens
karakteristika sa att individens upplevelse av delaktighet kan 6ka. Resonemanget
stods av att dven Almqvist & Granlund (2004) framhaller betydelsen av detta.

Ett annat exempel pd paradox &r den situation som uppstar vid olika typer av mo-
ten som syftar till att ge eleverna dkad delaktighet och medbestdmmande i bland
annat sin habilitering och skolgéng. Hér visar studien att ménga informanter, ut-
ifran olika utgangspunkter, hade ként precis tvart om. Flera deltagare utryckte i
kraftfulla ordalag att dessa moten inte handlade om delaktighet. Hogberg (1996)
ifrigasétter ocksa om detta arbetssitt ger 6kad delaktighet for brukare. Resultatet
av den hir studien bekriftar att kinslan av delaktighet pa dessa moten ofta uteblir
och att detta ar ett problem som borde beaktas 1 hogre grad.

Delaktighet ar ett mingfasetterat fenomen som ar beroende av méinga olika fakto-
rer. Studien visar hur dven den fysiska miljon bestimmer 6ver den sociala delak-
tigheten. Det framkom att informationstekniken (IT) och tillgdngen till Internet
skapar tillgdanglighet och delaktighet med omgivningen pé flera olika sitt. Delak-
tigheten upplevdes och skapades genom mojligheten till kommunikation, auto-
nomi och tillgdnglighet. Datorn gav mdjligheter att kompensera funktionshindret
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med flexibla styrsétt och olika instdllningsmojligheter. Motoriska fardigheter och
viss kognitiv forméga far dd mindre betydelse och sjidlva granssnittet till omviérl-
den foréndras. Studien visar hur datorn skapar delaktighet pd flera aktivitetsare-
nor. Angeldget blir darfor att kompetens kring funktionshinder och datoranvind-
ning utvecklas. Hir behovs stod, hjilp och inspiration i att hantera utrustning och
programvaror. Utvecklingen pd omradet gar fort och mdjligheten att utforma och
utveckla nya delaktigheter fornyas hela tiden.

Studien har genom sin uppldggning, bredd och djupgidende beskrivning forsokt
bidra med kunskap och fordjupad forstaelse for hur informanterna upplever del-
aktighet 1 sina livssituationer. Synliggorandet av de olika fenomen av delaktighet
som deltagarna upplever, skapar forutséttningar for att studien kan utgdra en vag-
ledning for hur den sociala miljon kan utveckla béttre bemotande. Upplevelsen
av delaktighet for barn, ungdomar och vuxna med funktionshinder kan ddrmed
forstarkas. De data som samlades in visade sig vara jimforelsevis samstdmmiga.
Det ar dérfor rimligt att tro att slutsatserna inte bara har relevans for deltagarna i
denna studie utan dven dger en allméngiltighet. Studien kan dérfor ge en bra vag-
ledning till att forstd hur dven andra ungdomar med funktionshinder kan uppleva
delaktighet 1 sin livsvirld.

Resultatet visar att ungdomar med funktionshinder onskar storre mojlighet till
inflytande och att kunna pédverka sin situation. Detta forhdllande beskrivs exem-
pelvis av ungdomsforbunden och av Stenhammar (1999). For att méta detta be-
hov dr det viktigt att utveckla en storre lyhdrdhet och nya och mer flexibla
arbetsformer. P4 sa sitt mojliggors ett mer individuellt bemotande utifran indivi-
dens egna behov och 6nskemal.

Ytterliggare tankar att arbeta vidare med kan vara hur man utvecklar assistansut-
bildningen och fordldrastodet. For assistenter kan samtal om och synliggéranden
av fenomen som beroende, flexibilitet och utformning av assistans vara vérde-
fullt. For fordldrar som behover stod kan kanske fragor som denna uppsats bely-
ser vara virdefulla. Eftersom resultatet visar att mdnga unga med funktionshinder
upplever utanforskap och ensamhet kommer tankar om hur olika moétesplatser for
dem kan skapas. Exempelvis skulle en 6ppen datastuga, som inte dr begransad
till alder, med mojlighet till bland annat spel, chatt, bild- och musikbearbetning
kunna utvecklas och f betydelse som dppen métesplats. Aven andra aktiviteter
som 1 det dagliga livet krdver understdd skulle hdr kunna utvecklas med hjilp av
dator. I USA bendmns detta omrade som EADL av arbetsterapeuter. I datastugan
skulle olika kompetenser och resurser som beskrivits ovan finnas tillgdngliga for
dem som sa Onskar.

Eftersom forskningen i fenomenologin dr en pdgaende process som saknar slut ar

sOkandet efter nya fordjupade kunskaper alltid vardefullt. Det finns fortfarande
manga obesvarade fragor nér det géller delaktighetsaspekter for barn och ung-
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domar med funktionshinder. Angelidgen vidare forskning blir att studera hur olika
arter och grader av delaktighet kan utvecklas och skapas. Det dr ocksé intressant
att se hur nya arbetsformer kan utvecklas och undersdéka hur olika yrkesprofes-
sioner resonerar kring delaktighet. Min forhoppning ar att studiens resultat dven
ska ge andra en storre forstaelse for hur unga med funktionshinder kan uppleva
delaktighet.

Metoddiskussion
Malet var att undersdka och beskriva hur unga vuxna med funktionshinder upp-
lever delaktighet 1 olika livssituationer. Som analysmetod anvédndes en modifie-
rad form av EPP-metoden (Karlsson, 1995). Eftersom informanternas upplevel-
ser 1 sin livsvarld skulle efterfrigas, ansags en fenomenologisk analysmetod
lamplig for andamalet.

Fenomenologin erbjuder ett humanvetenskapligt synsitt, som Bengtsson (1999)
beskriver pé foljande sitt: "Forskningen maste styras av en oppenhet for livsvérl-
dens komplexitet och dess méngfald av olika egenskaper och egenskapstyper,
betydelser och vérden, dimensioner och regioner, ofta sammanfldtade med var-
andra. Detsamma géller for méinniskans sammansatthet av kognitioner, sinnlig-
het, emotioner, kroppslighet, socialitet m.m. och olika sitt att forhalla sig till
vérlden”.

Anvindandet av ett fenomenologiskt synsétt har gjort det mojligt att identifiera
vad som karaktiriserar funktionshindrade ungdomars upplevelse av delaktighet.
Metoden har ddrmed bidragit till att besvara forskningsfrigorna. Den har dock
varit mycket tidskrdvande, vilket varit en nackdel. Bade datainsamlingen, som
genererade ett mycket omfattande material och sjdlva analysforfarandet, medver-
kade till detta. Samtidigt &r en systematisk ingédende analys viktig for resultatets
validitet (Karlsson, 1995). For att klara av att hantera det stora materialet vid in-
tervjuerna var bandspelaren oumbérlig. Bandinspelningen var ocksid nodvandig
for att riktigt uppfatta det som sades under intervjun och for att sikerstélla stu-
diens validitet (Kvale, 1997). Den gav ocksé intervjuaren mojlighet att koncent-
rera sig pa samtalet samt att fanga upp pauser och tonfall som annars kunde ha
missats (Kvale, 1997).

Intervjuguiden fungerade vél och hade utformats med ménga fragor som pé olika
sétt skulle fanga upp aspekter av delaktighet. Det var inte forvéntat att deltagarna
pd de direkta delaktighetsfragorna skulle bidra med sé fylliga beskrivningar som
de gjorde. Undersokaren befarade istdllet att fragestéllningar kring delaktighet
kunde vara svéra att samtala kring eftersom begreppet ar svarfingat. I efterhand
ar det darfor mojligt att fragorna skulle ha kunnat vara farre.

For att forsoka uppna ett sd oppet forhallningssitt som mojligt utformades inter-
vjuerna som en samtalssituation. Intervjuguiden anvéndes for att ge en Oversikt
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over de &mnen som syftet avsdg och for att ge forslag pa 6ppna, breda och icke
ledande fragestéllningar (Kvale, 1997). Under intervjuforfarandet anvéndes foljd-
fragor som metod for att fa respondenten att reflektera ytterligare dver informa-
tionen som oOverfordes. Studiens trovérdighet stirks av att resultatet visar pé fyl-
liga och innehillsrika beskrivningar av deltagarnas erfarenheter av delaktighet.
Detta bidrar enligt Bogdan & Biklen (1992) ocksaé till att stirka studiens reliabili-
tet. Harmed uppnds ocksd en god forstdelse for informanternas upplevelse av
delaktighet.

Nér materialet sedan analyserades fokuserades tolkningen till olika fenomen och
aspekter av delaktighet som deltagarna upplevde. Spanningsforhallandet mellan
att vara forutsittningslost oppen vid analysen och samtidigt ha en forforstielse ar
en forutsittning 1 det vetenskapliga synsittet (Karlsson, 1995). Fenomenologisk
reduktion innebér inte en absolut franvaro av forutfattade meningar utan mer att
forutfattade meningar kritiskt ska granskas. For att detta ska vara mojligt kravs
att tidigare kunskap finns tillgénglig sa att medvetna val kan goras.

Formodligen har urvalskriteriet, att deltagarna skulle ha en god kognitiv forméga
och ett lattforstaligt tal, haft betydelse for resultatet. Trots den stora variationen i
inklusionskriterierna &r gruppen homogen i just det avseendet och resultatet
speglar pa sa sitt urvalets forutsdttningar och behov.

Undersokarens roll, som tidigare behandlande arbetsterapeut for nagra av delta-
garna, kan ha péaverkat resultatet. Men utifran resultatet tror inte undersdkaren att
sa varit fallet. Ett langre resonemang kring fragan om eventuellt beroendeforhal-
lande finns redovisat under rubriken “Etiska aspekter”. Forfattarens bakgrund har
emellertid haft betydelse for deltagarnas vilja att delta i studien och dela med sig
av sina erfarenheter. Detta forhallande beskrivs ocksd vidare under “Etiska
aspekter”.

For att bedoma studiens giltighet finns det olika validitetskriterier inom EPP-
metoden att anvianda sig av. Ett sitt ar att studera tolkningarnas “horizontal con-
sistency” (Karlsson, 1995). Eftersom vissa tolkningar kan fa for stor uppmaérk-
samhet och andra kan forbises, finns en risk att tolkningen av texten blir felaktig.
For att motverka detta och striva efter hogsta validitet har forfattaren darfor en-
ligt ’horizontal consistency” gatt tillbaka 1 texten for att se om tolkningar ar for-
enliga med tidigare innehéll och faser i analysen (Karlsson, 1995). Aven de olika
’situerade strukturerna” har jaimforts med tidigare analys for att se om det fore-
ligger harmoni. Att dven handledaren deltog 1 processen och kunde bekrifta de
fynd som framkom, styrker studiens validitet.
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Bilaga 1
Skdrholmens riksgymnasium
Arbetsterapin
03 02 28

Hej!

Jag heter Eva Sthen och arbetar som arbetsterapeut pa habiliteringen vid Skdrholmens
riksgymnasium. Anledningen att jag tar kontakt med Dig dr att jag skriver en
magisteruppsats pa sektionen for arbetsterapi vid Karolinska Institutet. Uppsatsen
skall handla om unga vuxna med funktionshinder och deras erfarenheter av frdamst
habilitering, hjdlpmedel, assistans, sysselsdattning och fritid. Jag dr sdrskilt intresserad
av begreppet delaktighet. Det hédr brevet é@r en férfragan om Du vill vara med.

Min studie kommer att omfatta tio personer som alla har avslutat sina studier pa
Skdrholmens riksgymnasium. Om Du vill delta kommer jag att gora en intervju som tar
ca: 2 timmar. Tiden kan variera lite beroende pd hur mycket Du orkar och vill delge mig.
Du fdr sjdlv avgéra var vi skall trdffas och ndr det passar Dig. En bandspelare kommer
att anvdndas vid intervjuerna och kassettbanden kommer senare att raderas.

Alla deltagare kommer att vara anonyma. Intervjuerna kommer ddrfor att
avidentifieras. Deltagandet i den har studien dr naturligtvis frivillig och Du kan ddrfor
ndr som helst och utan forklaring avbryta ditt deltagande.

Har Du lust att delta i studien? Kryssa i “Jag onskar delta” alternativt “Jag onskar inte
delta". Skicka brevet ater till mig i det frankerade kuvertet. Glom inte att skriva ditt
namn sd att jag vet vem som har svarat.

Jag 6nskar delta Jag 6nskar inte delta

Ditt namn:
Ring gdrna mig om Du har ndgra frdgor. Mitt telefonnummer dr 08/740 04 41.
Med vdnlig hdlsning

Eva Sthen
Leg. Arbetsterapeut



Bilaga: 2
Intervjuguide

Alder

Kon

Skolbakgrund

Boende

Kan du forsoka beskriva ditt funktionshinder?

Hur fungerar det att ha ditt funktionshinder i privat/vardags- och samhallslivet?
Kan du forsoka beratta for mig vad tiden pa Skarholmens gymnasium har betytt for
dig?

Kan du berétta om vilken sysselsattning du har for narvarande och vad du tycker om
den?

Kan du forsoka beskriva hur ditt vardagsliv ser ut? Skulle du kunna ha det battre?
Blev tillvaron sa som du tankte dig att den skulle bli nar du var yngre?

Finns det nagot du skulle vilja gora men inte gor?

Vad tanker du pa nar du hor ordet delaktighet? Hur uppfattar du begreppet?
Vad ar delaktighet och vad &r inte delaktighet?

Kan du beskriva nagon situation dér du kande dig delaktig?

Kan du beskriva nagon situation dar du inte kande dig delaktig?

Finns det nagon annan situation som du skulle vilja beskriva som handlar om
delaktighet pa nagot satt?

Ar delaktighet ndgot man far eller ndgot som man tar?

Upplever du att funktionshindret paverkar dina mojligheter att uppna eventuella mal
nar det galler karlek, samliv och familj?

Kan du beskriva hur du upplever dina relationer till vanner, familj och andra?

Kan du forsoka beskriva dina erfarenheter av att ha assistans?

Hur gar det till nar formerna for assistansen bestams?

Kan du berétta vilka tankar och kénslor du far nar du tanker pa din habiliteringstid?
Minns du nagon situation dar du kande att det fungerade sarskilt bra eller daligt?

Med den erfarenhet du har av livet idag, skulle habiliteringen kunnat se annorlunda ut
for att bli till battre nytta?

Finns det nagot som skulle ha varit bra att ga igenom/trana pa? Fick du nagot som du
gérna skulle ha varit utan?

Kan hjalpmedel 6ka respektive minska delaktigheten?
Kan du komma pa nagot som skulle kunna forbattra din hjalpmedelsituation?

Har du nagot du skulle vilja ta upp eller fraga om innan vi avslutar intervjun?
Hur var det att bli intervjuad?
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