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ABSTRACT

Delaktighet i alla aldrar dr ett av funktionshinderspolitikens centrala mal. Trots detta
har att dldras och vara dldre med intellektuell funktionsnedsittning inte
uppmirksammats i politiska dokument och riktlinjer kring hur stdd och service ska ges
till denna grupp. Denna avhandling syftar till att belysa och problematisera aldrande
och delaktighet bland dldre personer med intellektuell funktionsnedsittning som bor i
gruppbostad enligt Lagen om stéd och service till vissa funktionshindrade. I fokus stir
personer som dr fédda fore eller omkring 1960. De tillhdr en generation som delar
unika erfarenheter. Dels har de levt ett langt liv med intellektuell funktionsnedsittning,
dels har de varit en del av den funktionshinderspolitiska resa som startade i Sverige
under 1960-talet och som har lett fram till dagens funktionshinderspolitik. Detta dr
erfarenheter som de har burit med sig genom livsloppet och som kan antas piverka
moijligheten till delaktighet nir de dldras och blir dldre. Avhandlingen har ett multipelt
metodologiskt angreppssitt i form av deltagande observation kombinerat med
individuella semistrukturerade intervjuer med édldre personer med intellektuell
funktionsnedsittning och deras personal. Avhandlingen visar att det finns skillnader
mellan hur ildre personer med intellektuell funktionsnedsittning sjilva erfar att vara
och bli dldre och hur detta fenomen beskrivs av gruppbostadens personal.
Avhandlingen visar ocksa att aldrande och att vara ildre inte ges utrymme i
gruppbostadens vardagliga diskussioner dir dldrandet frimst betraktas som ett fysiskt
fenomen. Avhandlingens studier belyser dven att gruppbostadens formella
organisationskultur dr svag i férhallande till att aldras och vara dldre med intellektuell
funktionsnedsittning. Detta dd personalen upplever att det saknas férberedelse,
diskussion och arbetsmetoder kring hur st6d for delaktighet ska erbjudas dldre
boende. Resultatet visar emellertid att de boendes dlder har betydelse f6r personalens
forestillningar och férhallningssitt gillande delaktighet bland ildre boende. Denna
delaktighet beskrivs och operationaliseras dels som ett socialt kontextuellt gérande,
dels som en strdvan efter att skapa en kinsla av sammanhang och trygghet i hemmet. I
tilligg till detta framkommer att den studerade generationens unika erfarenheter av att
ha levt ett lingt liv med intellektuell funktionsnedsittning, dr betydelsefulla f6r hur
delaktigheten ser ut i gruppbostaden och hur den beskrivs av bide boende och
personal.

Nyckelord: ildre, dldrande, intellektuell funktionsnedsittning, delaktighet, gruppbostad
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AVHANDLINGENS STUDIER

Denna avhandling bygger pa fyra studier, vilka dterfinns i del II och aterges med
tillstaind av respektive publikations forlag. Publikationerna kommer att hinvisas till
genom foljande numrering:

Studie 1 Kahlin, I., Kjellberg, A., Nord, C., & Hagberg, J-E. (2013) Lived
experiences of ageing and later life in older people with intellectual
disabilities. Ageing & Society. doi: 10.1007/S0144686X13000949.

Studie 11 Kahlin, I, Kjellberg, A., & Hagberg, J-E. (Accepted for
publication, 30™ October, 2014) Ageing in people with intellectual
disability as it is understood by group home staff. Journal of
Intellectnal & Developmental Disabilities.

Studie 111 Kahlin, L., Kjellberg, A., & Hagberg, J-E. (2014) Staff experiences
of participation in everyday life of older people with intellectual
disability who live in group homes. Scandinavian Journal of Disability
Research. doi: 10.1080/15017419.2014.941923.

Studie IV Kahlin, I., Kjellberg, A., & Hagberg, J-E. (Submitted) Choice and
control for people ageing with intellectual disability in group
homes.






DEL 1






KAPITEL 1
INTRODUKTION

Inledning

"lag sdtter mig mitt emot Olle vid kiksbordet. Han tecknar koncentrerat och skickligt en solnedgang
och en segelbat, en himmel med moln och faglar och en sjg med vagor. Olles hogra hand darrar och jag
ser att han blir irriterad dver detta ndr han tecknar. — Hur tycker du det dr att bli gammal? fragar
Jag lite trevande. — Att bli gammal, sager Olle, det ar inget vidare. — Hur da menar du? fragar jag.
— Det dr ensamt, svarar Olle. Sedan vill han inte prata mer med mig om det, det markerar han
tydligt. Flan ger sin teckning namnet SO, signerar den och prissétter den 1ill 9 kronor, 12 ire och 1
krona. Olle ger mig teckningen. — Ar den bra? frigar han.”

Ur Filtanteckning, 30 angusti 2011
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Olle 4r 77 4r. Han har en intellektuell funktionsnedsittning' och har stérre delen av
sitt liv bott pa olika institutioner. Den hastiga inblicken i Olles vardag 4r fangad i en
gruppbostad enligt Lagen om stéd och service till vissa funktionshindrade, LSS (SFS
1993:387).

Den hir avhandlingen handlar om aldrande och delaktighet bland ildre personer med
intellektuell funktionsnedsittning som bor 1 gruppbostad. I fokus stir personer som ar
fodda fore eller omkring 1960. De tillhér en generation som delar unika erfarenheter,’
da de flesta av dem har vuxit upp 1 en tid priglad av segregation och utanforskap.
Detta idr erfarenheter som de burit med sig genom livsloppet och som kan antas
paverka deras motiv, upplevelser och val gillande vardagens aktivitet och delaktighet
nir de dldras och blir édldre (se exempelvis Kielhofner, 2008; 2012). De 4r dessutom
den forsta generationen dldre personer med intellektuell funktionsnedsittning som
erbjuds stéd och service enligt LSS.

Mitt intresse fOr att utforska dldrande och delaktighet bland personer med intellektuell
funktionsnedsittning uppstod nir jag arbetade som arbetsterapeut inom kommunens
stéd och service till personer med funktionsnedsittning. Arbetet handlade i hég grad
om att genom olika anpassningar av den fysiska och sociala miljén mdéjliggéra tor
personer med intellektuell funktionsnedsittning att vara delaktiga i sitt dagliga liv och i
samhillslivet (Férbundet Sveriges Arbetsterapeuter, 2012; Férbundet Sveriges
Arbetsterapeuter & FUB, 2012). Aterkommande uppstod diskussioner med personal
péa gruppbostider och i daglig verksamhet om éldrandet och dess konskevenser fo6r
personer med denna funktionsnedsittning. Jag upplevde att det saknades riktlinjer och
strategier for hur stéd och service skulle erbjudas. Jag upplevde ocksd att det saknades
kunskap och forstielse kring vad det innebidr att aldras med intellektuell
funktionsnedsittning och hur aldrandet paverkar moijligheten till delaktighet. Att
kunskapsbristen var bade praktisk och teoretisk fick jag sedermera bekriftat i samband
med min forskarutbildning.

' | denna avhandling kommer genomgdende begreppet intellektuell funktionsnedsattning att anvandas for att
bendmna personer som har en intellektuell begransning pd grund av en hjarnskada som ar medfodd eller
uppkommen innan wvuxen alder (Grunewald, 1996; Schalock et al.,, 2010). Ett synonymt begrepp &r
utvecklingsstorning vilket bland annat anvénds i lagstiftning som berér denna grupp samt av brukarorganisationen
FUB (Riksforbundet for barn, ungdomar och vuxna med utvecklingsstérning). En anledning till att begreppet
intellektuell funktionsnedsattning valts ar att det pa senare tid har kommit att anvandas allt mer inom bade svensk
funktionshindersforskning, funktionshinderspolitik och av personer som har denna funktionsnedsattning sjalva.
Dessutom svarar intellektuell funktionsnedsattning mot det engelska begreppet ”intellectual disability”, vilket ar
det begrepp som dr dominerande pa den internationella arenan och som anvéands i denna avhandlings delstudier.

2 avhandlingen anvidnds Karl Mannheims generationsbegrepp (1923/1952). Enligt Mannheim kénnetecknas en
generation av de ingdende personernas delade erfarenheter gallande livsloppets temporala, historiska och
sociokulturella aspekter.



Relevans och problemstillning

Delaktighet 4r ett centralt begrepp 1 den ideologi som dominerar svensk
funktionshinderspolitik  (Regeringen, 2011; Myndigheten fér delaktighet, 2014).
Delaktighet har beskrivits som en minsklig rittighet f6r personer med
funktionsnedsittning (Regeringens proposition 2008/09:28; SO 2008:26; Regeringen,
2011) och som en forutsittning fér hilsa (WHO, 2001a; Kielhofner, 2008; 2012).
Delaktighetsideologin har vuxit fram sedan avinstitutionaliseringen under 1960- och
1970-talen (Kjellberg, 2002). Dess implementering i stod och service till personer med
funktionsnedsittning har skett i flera steg som successivt Okat méjligheten till
forbattrade levnadsvillkor for denna grupp (Regeringens proposition 1999/2000:79;
Lindqvist, 2012).

Normaliseringsprincipen (Nitje, 1969; 2003) idr en betydande utgangspunkt for
delaktighetsideologin och den moderna funktionshinderspolitiken, i bade Sverige och
Ovriga vistvirlden (Kjellberg, 2002; Wullink et al., 2009). I denna princip specificeras
ritten till till aldersadekvata erfarenheter 1 férhallande till att vara barn, ungdom, vuxen
och ildre. Att fa erfara livsloppets “normala” férandringsprocesser sigs uttryckligen
vara en rittighet dven for personer med funktionsnedsittning (Nitje, 1969; 2003).” T
den statliga utredning som foregick inférandet av LSS formulerades detta i termer av
att minniskor med funktionsnedsittning ska ha ritt till “/ka villkor som andra i
motsvarande dlder” (SOU 1991:46, s. 1439). Aven i dagens funktionshinderspolitiska
mildokument anges att samhillet ska vara utformat si att minniskor med
tunktionsnedsittning i a/la aldrar blir fullt delaktiga i samhillslivet (Regeringen, 2011).

Trots sin intention har svensk funktionshinderspolitik dgnat liten uppmirksamhet 4t
fragor som r6r delaktighet bland didre personer (Jénson & Taghizadeh Larsson, 2000;
2009; Erlandsson, 2014). Den sparsamma uppmirksamheten giller dven ildre
personer som har en intellektuell funktionsnedsittning (Ineland, Molin & Sauer, 2013;
Lovgren, 2013). Om denna grupp alls nimns i politiska dokument ir det oftast i
hinvisning till att det 4r brist pa kunskap och erfarenhet om deras levnadsférhéillanden
(SOU 2008:77; SOU 2008:113; Kahlin, 2010). En konsekvens dr att det idag saknas
nationella policydokument och riktlinjer £f6r hur stéd och service ska ges till personer
som aldras eller dr dldre med intellektuell funktionsnedsittning.

For att forsta aldrandets osynlighet inom funktionshinderspolitiken maste vi klarldgga
den historiska utvecklingen. Dagens funktionshinderspolitik har vuxit fram ur en

3 Normaliseringsbegreppet har kritiserats. Denna kritik tar inte séllan sin utgangspunkt i att normalisering skulle
innebéra insatser for att géra individer “normala”. Detta dr en missuppfattning av normaliseringsprincipen som
stravar efter att skapa ”“normala” forhallanden och forutsattningar for att kunna leva som den generelle
samhéllsmedborgaren.



kamp mot utanférskap och strukturer, och fér demokrati och minskliga rittigheter
(Erlandsson, 2014). Denna kamp uppstod som en reaktion mot de férestillningar och
férhillningssitt  som  dominerade stdd och service till personer med
funktionsnedsittning fram till 1960-talet. Foér personer med intellektuell
funktionsnedsittning innebar detta att insatser under 1900-talets férsta hilft i mangt
och mycket utgick fran att samhillet skulle skyddas frin dessa personer. Detta skulle
ske genom atgirder som internering pa anstalter och sterilisering, vilket motiverades
med de rasbiologiska idéer som férekom inom svensk forskning och politik under
denna tidsperiod. Personer med intellektuell funktionsnedsittning betraktades inte
som fullvirdiga samhillsmedborgare, utan som “eviga barn” som behdvde fostran och
skolning (se exempelvis Qvarsell, 1991; Gustavsson, 2000; Grunewald, 2012;
Lindqvist, 2012). Det fanns ocksd en tendens att personer med funktionsnedsittning
exkluderades fran “den normala vandringen genom dlderstrappan” (Jonson & Taghizadeh
Larsson, 2006). Ett exempel dr att yngre personer med omfattande
funktionsnedsittning placerades inom ildrevirdens institutioner. Generellt betraktades
denna grupp som dlderslés. Kampen mot utanférskap och segregation innefattade
saledes en strid for ett differentierat livslopp. Denna kamp skulle motverka dels
forestillningar om de ”vuxna barnen”, dels att dldre och personer med
funktionsnedsittning betraktades som en homogen kategori. Det skulle dirmed kunna
hivdas att den funktionshinderspolitiska kampen for ett differentierat livslopp i
huvudsak varit inriktad pd ritten att betraktas som en vuxen, men inte “ildre” individ.

Studier av de senaste decenniernas funktionshinderspolitik visar att denna i hég grad
har varit inriktad pa att personer med funktionsnedsittning ska ha ritt att leva som
andra barn, ungdomar och vuxna, samt att vuxna i detta sammanhang i stor
utstrickning betytt ”icke dldre” eller personer under 65 ér. Fokus har legat pd den fas i
livet da vi férvintas vara som mest oberoende och produktiva, en fas i livet som skiljer
sig markant frin hur dlderdomen normativt ofta beskrivs. Nir det giller vuxna
personer har delaktighet i huvudsak handlat om ritten till eget boende och arbete,
personlig  utveckling, sjilvbestimmande och sjilvstindighet. Den politiska
diskussionen har riktats mot samhillslivet som arena, mot medborgarskap och mot
individens rittigheter savdl som skyldigheter (se exempelvis Jénson & Taghizadeh
Larsson, 2006; 2009; Erlandsson, 2014).* Dagens stéd och service till vuxna personer
med intellektuell funktionsnedsittning dr sdledes utformat med utgangspunkt i att
skapa moijlighet till ett “normalt” vuxenliv. Att detta stoéd dven borde ge tillging till ett

4 Ytterligare forklaringar till aldrandets osynlighet inom funktionshinderspolitiken ges av Jénson & Taghizadeh
Larsson (2006). De menar att den egna aldern bland funktionshinderomradets forskare, politiker och aktivister,
liksom deras forestéllningar om alderdomen, ocksa kan ha haft betydelse for vilka faser i livet som uppfattats som
angeldgna att uppmarksamma inom funktionshinderspolitiken.



“normalt” dldreliv, och vad det i s fall kan innebdra, har emellertid uppmarksammats i
mindre utstrickning.

I enlighet med en funktionshinderspolitisk strivan att sirskilja personer med
funktionsnedsittning fran dldre” dr LSS huvudsakligen inriktad pa personer vars
funktionsnedsittning debuterat fére 65 drs alder och inte sammanhinger med ett
“natnrligt dldrande” (Regeringens proposition 1992/93:159).° Vi ser emellertid numera
en foérindring som innebir att allt fler dldre personer med funktionsnedsittning
erhdller stéd och service enligt LSS (SFS 1993:387). 1 oktober 2013 erhélls 8,5 % av
det totala antalet insatser av personer som var 65 ar eller dldre. Totalt var drygt 5500
personer i denna dldersgrupp beviljade nidgon form av LSS-insats. I férhéllande till
andelen dldre personer i hela befolkningen 4r detta fortfarande ett lagt tal,® men antalet
personer 6ver 65 ar som far LSS-insatser har 6kat med 34 % sedan 2007. En
granskning av Socialstyrelsens érliga statistik fran 2007 till 2013 tyder pa att denna
6kning kommer att fortsitta. Den storsta andelen av LSS-insatser till personer 6ver 65
ar ges till personer med intellektuell funktionsnedsittning. Boende i gruppbostad ir en
av de vanligaste insatserna i denna grupp (se Socialstyrelsen, 2008; 2014).

Den sociala och medicinska utvecklingen i vistvirlden har bidragit till att personer
med intellektuell funktionsnedsittning numera lever under bittre forhallanden dn
tidigare och didrmed allt lingre (WHO, 2001b; Bigby, 2004; Thorsen, 2005). For forsta
gangen kan personer inom denna grupp forvintas leva lika linge som den generella
befolkningen (Fisher & Kettl, 2005). Utférare av stdd och service till personer med
intellektuell funktionsnedsittning stir sdledes infor att erbjuda insatser till personer
som dr dldre i en verksamhet som i hég grad utformats i avsikt att minniskor med
funktionsnedsittningar ska ges férutsittningar att leva som andra icke ildre” vuxna.
En central fraga blir da vad det innebir att dldras och vara dldre med intellektuell
funktionsnedsittning i en sidan verksamhet. Innebir exempelvis en 6kad andel dldre i
en gruppbostad att vuxenskapets normer ifragasitts och forsvagas? Innebir det att
personalen forsdker fa verksamheten att efterlikna ett mer (stereo)typiskt dldreboende?
Detta blir sirskilt intressant dd svensk ildrepolitik inriktningsmissigt skiljer sig sa
genomgripande fran funktionshinderspolitikens delaktighetsideologi, genom att frimst
fokusera pa virdeord som omsorgsbehov, trygghet och omtanke med hemmet som
utgiangspunkt (Erlandsson, 2014). En friaga dr dirmed ocksd om en hogre andel éldre
personer i en gruppbostad innebir ett nirmande till dldrepolitikens virden.

En annan intressant friga dr hur delaktighet bland personer med intellektuell
funktionsnedsittning som vuxit upp i en tid som f6r deras del priglades av segregation

® LSS-insatser far, formellt sett, dock behllas livet ut.

® Ar 2013 var 19 % av den totala befolkningen éver 65 &r (SCB, 2014).



och utanférskap uttrycks i gruppbostaden, liksom det stéd f6r delaktighet som
personalen ger nir de boende blir dldre. Foér att nirma oss dessa frigor behdver vi
forsta vilka forestillningar och forhdllningssitt relaterade till delaktighet och till att
aldras och vara dldre som finns representerade 1 gruppbostaden. Detta dels bland de
boende sjilva, som pa grund av den intellektuella funktionsnedsittningen kan
forvintas ha en nedsatt tidsuppfattning och didrmed begrinsad f6rméga att relatera till
dlder och édldrande som abstrakta fenomen (Kylén, 1981: 1987; Thorsen, 2012), dels
bland gruppbostadens personal, vilkas fOrestillningar och forhdllningssitt dr
betydelsefulla f6r hur stéd och service erbjuds de boende (Felce, Lowe & Jones, 2002;
Clement & Bigby, 2010). Det blir dven intressant att underséka hur personalen
upplever sitt arbete nir allt fler av de boende ir dldre.

Syfte och kunskapsansprak

Avhandlingen syftar till att belysa och problematisera dldrande och delaktighet bland dldre
personer med intellektuell funktionsnedsdttning som bor i gruppbostad enligr 1.5S. Avhandlingen
har fyra 6vergripande fragestillningar som kan relateras till tvd teman:

e Att dldras och vara ildre med intellektuell funktionsnedsittning i gruppbostad
o Vilka forestillningar och forballningssitt relaterade till att dldras och vara dldre finns
representerade bland dldre boende respektive personal?
o Hur erfar personalen sitt arbete nér allt fler boende blir dldre?

e Delaktighet bland ildre personer med intellektuell funktionsnedsittning som
bor i gruppbostad
o Hur uttrycks och framtréider dldre boendes delaktighet i gruppbostaden?
o Vilka forestillningar och forhallningssitt relaterade till delaktighet bland dldre
personer med intellektuel] funktionsnedsdttning finns representerade bland dldre
boende respektive personal?

Avhandlingen innehéller fyra kvalitativt inriktade delstudier, studie I-IV. Dessa bygger
pé intervjuer med édldre personer med intellektuell funktionsnedsittning, intervjuer
med personal och deltagande observationer genomférda i gruppbostider enligt LSS.
De fyra studiernas resultat har redovisats som publikationer f6r en internationell
lisekrets (respektive studies titel och syfte pd engelska dterfinns i tabell 1).
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Tabell 1. Oversikt 6ver titel och syfte himtade frin avhandlingens fyra ingdende
publikationer

Titel Syfte
Studie I Lived experiences of ageing and | To explore how older people with intellectual
later life in older people with disability, who live in group accommodation,
intellectual disabilities describe their lived experience in relation to
ageing and later life
Studie II Ageing in people with To explore how group home staff addresses
intellectual disability as it is issues of ageing and being old among people with
understood by group home staff | intellectual disability
Studie III Staff experiences of To explore ways in which members of staff in
patticipation in everyday life of | group homes for people with intellectual
older people with intellectual disability experience participation, and what
disability who live in group patticipation means for older people with
homes intellectual disability
Studie IV Choice and control for people To explore how choice and control in the
ageing with intellectual disability | everyday life among people ageing with
in group homes intellectual disability is expressed and appears in
the group home’s semi-private spaces

Studie 1 dr inriktad pd de forestillningar och férhallningssitt relaterade till att dldras och
vara dldre som finns representerade bland idldre personer med intellektuell
funktionsnedsittning. Studien 4r baserad pa intervjuer med dldre personer som bor i
gruppbostad. Studie 11 dr inriktad pa de forestillningar och férhallningssitt relaterade
till att aldras och vara dldre som finns representerade bland gruppbostadens personal
och hur de upplever sitt arbete nir allt fler boende dldras och dr dldre. I studien
intervjuas personal som arbetar i gruppbostad. Studie III idr inriktad pa de
forestillningar och férhdllningssitt relaterade till delaktighet bland 4ldre personer med
intellektuell funktionsnedsittning som finns representerade bland personal. Aven
denna studie utgar frin intervjuer med gruppbostadens personal, men ocksa med deras
chefer. Studie IV ir inriktad pa hur dldre boendes delaktighet uttrycks och framtrider i
gruppbostadens gemensamhetsutrymmen samt de férestillningar och férhallningssitt
gillande detta som finns representerade bland ildre boende respektive personal.
Studien tar sin utgangspunkt i deltagande observationer och intervjuer med éldre
boende respektive personal.

Denna avhandling dr gjord inom det tvirvetenskapliga forskningsimnet dldre och
aldrande. Teoretiskt och begreppsmaissigt ror sig avhandlingen mellan socialgerontologi,
funktionshindersforskning och arbetsterapi. Forhoppningen dr att den kunskap
avhandlingen bidrar med ska kunna anvindas for att tydliggéra dldrandet som ett
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komplext fenomen. Avsikten 4r ocksid att bidra med kunskap som ska Oka
medvetenheten om den miéngfald som finns nir det giller sitt att dldras och dirmed
vara ett bidrag till den kritiska socialgerontologin som ifrigasitter den traditionella
bilden av ett normativt och homogent dldrande. Likasd 4r avhandlingens resultat
avsedda att vara ett kritiskt bidrag till funktionshinderforskningen och motverka att
dldrandet och ildre personer med funktionsnedsittning negligeras. Ytterligare en
avsikt dr att Oka forstdelsen for férhéllandet mellan individ, milj6, aktiviteter och
delaktighet, vilket 4dr centrala  bestindsdelar 1 det arbetsterapeutiska
kunskapsparadigmet.
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KAPITEL 2
BAKGRUND

I detta kapitel redogdrs f6r avhandlingens centrala begrepp. Vidare presenteras den
samhilleliga kontexten f6r den studerade gruppens uppvixt och vuxenliv samt tidigare
forskning om éldrande och delaktighet bland dldre personer med intellektuell
funktionsnedsittning. Detta utgdr tillsammans utgingspunkten f6r de studier som
genomférts och for avhandlingen i sin helhet.

Intellektuell funktionsnedsattning och funktionshinder

En intellektuell funktionsnedsittning innebdr en begrinsning av den intellektuella
funktionsférmaga som en person behéver for att tolka, férstd och anpassa sig 1 sin
omvirld. Sett ur ett medicinskt och utvecklingspsykologiskt perspektiv orsakas denna
begrinsning huvudsakligen av en hjdrnskada som uppstir 1 fosterstadiet, i samband
med forlossningen eller innan arton ars dlder (Grunewald, 1996; Bakk & Grunewald,
2004; Schalock et al., 2010). En sidan skada leder till en begrinsad férmaga att forstd
och hantera sinnesintryck och dirmed till begrinsningar gillande abstrakt tinkande
och kommunikation (Kylén, 1981; 1987). Enligt en etablerad psykologisk definition
kan en person som har en intelligenskvot som understiger 70 tillskrivas en intellektuell
funktionsnedsittning, men den nutida forstdelsen betonar dven nedsittningar gillande
adaptiv, akademisk, social och praktisk f6rmaga (Schalock et al., 2010).

I Sverige indelas intellektuell funktionsnedsittning vanligen i tre nivder: grav, mattlig
och lindrig funktionsnedsittning (Grunewald, 1996; Ineland, Molin & Sauer, 2013).
Denna Kklassificering har en nira koppling till den forklaringsmodell gillande
konsekvenserna av en intellektuell funktionsnedsittning som formulerades av Gunnar
Kylén under 1970- och 1980-talen. Enligt Kyléns torklaringsmodell (1981; 1987), som
bygger pi Piagets utvecklingspsykologiska teotier (se exempelvis Piaget, 1968/2013),
kan minniskans begavning organiseras genom kategorierna rum, tid, kvalitet, kvantitet
och orsak. Dessa kategorier bygger tillsammans upp var verklighetsuppfattning genom
att sortera olika sinnesintryck. Kategorierna pédverkar férmédgan att utféra
tankeoperationer, vilket i sin tur péaverkar utférandet av handlingsoperationer och
méjligheten att f6rstd de symboler som avbildar verkligheten.
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Att kunna kategorisera sinnesintryck, utféra tankeoperationer och férstd symboler
utgdér  minniskans  begivningsfunktioner,  vilka  utvecklas genom  olika
abstraktionsnivaer. Kylén kallar dessa abstraktionsnivier for A-, B-, C- och D-
nivierna. Begdvningsfunktionerna utvecklas frin att vara konkreta till att bli mer
abstrakta. Personer med en normal intellektuell utveckling gar igenom alla nivder fran
A till D, ddr D-nivan dr den slutliga fasen i utvecklingen av abstraktionsférmagan. For
personer  med  intellektuell  funktionsnedsittning — gdr  utvecklingen  av
begavningsfunktionerna lingsammare och utvecklingen kan dven stanna upp pa ndgon
av de tre tidiga nivierna, vilka dd kan jimféras med grav, mittlig respektive lindrig
intellektuell funktionsnedsittning.”

Personer med intellektuell funktionsnedsittning har levnadsférhallanden som skiljer
sig frin den 6vriga befolkningens (Szebehely, Fritzell & Lundberg, 2001). De har
generellt sett ett glesare socialt nitverk, arbetar i ligre grad pa den reguljira
arbetsmarknaden och har simre fysisk och psykisk hilsa (Umb-Catlsson, 2007; 2008;
Socialstyrelsen, 2010; Myndigheten f6ér delaktighet, 2014). Som en foljd av dessa
olikheter kan personer med denna funktionsnedsittning, i likhet med andra
minoritetsgrupper, betraktas som avvikare och utsdttas fér marginalisering och
diskriminerande handlingar (Grénvik & Séder, 2008). Erving Goffmans (1963) teori
om stigmatisering och stimpling kan anvindas for att fOrstd de erfarenheter som
minga personer med intellektuell funktionsnedsittning delar. Enligt denna teori
innebdr stigmatisering att en person gors till biarare av en egenskap som av
omgivningen betraktas som avvikande frin den rddande normen pi ett f6r personen
ofordelaktigt sitt, ett stigma. Personen blir stimplad som avvikare och forflyttas till en
ligre social position i samhillet. Goffman pekar pd risken att personen infdrlivar
stigmat och omgivningens forestillningar om detta i sin egen sjdlvuppfattning. I
Gustavssons studie (2000) om kategoriseringar av forestillningar om personer med
intellektuella funktionsnedsittningar i Sverige aterfinns bland annat beskrivningar som
anger dessa personer som subhumana varelser, som skamliga minniskor, som
defekta/sjuka minniskor, som offer, som eviga barn och som en borda. Detta ir
exempel pd stigmatiserande egenskaper som tillskrivits och fortfarande tillskrivs
personer med intellektuella funktionsnedsittningar, egenskaper som personen riskerar
att inforliva 1 sin sjdlvuppfattning.

7 Det &r svart att sikert faststslla hur manga personer i Sverige som har en intellektuell funktionsnedsattning. Om
den psykologiska definitionen av utvecklingsstérning skulle anvandas sa finns det kéllor som anger att 2-3 % av
befolkningen skulle ha denna typ av funktionsnedsattning (Bakk & Grunewald, 2004). En annan berdkning utgar
fran en administrativ definition (Ineland, Molin & Sauer, 2013), vilken &r vanlig i Sverige och baseras pa antalet
personer som pa grund av en intellektuell funktionsnedsattning erhaller insatser enligt LSS (SFS 1993:387). |
enlighet med den administrativa definitionen skulle i oktober 2013 cirka 0,7 % av Sveriges befolkning ha en
intellektuell funktionsnedsattning (Socialstyrelsen, 2014).
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Den miljérelativa definitionen av begreppet funktionshinder® har sedan 1970-talet varit
det ledande synsittet i stdd och service till personer med funktionsnedsittning (SOU
1976:20; Kjellberg, 2002; Lindberg & Gronvik, 2011). Enligt detta synsitt, som syftade
till att utmana det tidigare dominerande medicinska perspektivet, uppstir ett
funktionshinder 1 interaktionen mellan den omgivande miljén och personen.
Funktionshinder utgdrs dirmed av en forening av en persons individuella egenskaper,
exempelvis funktionsnedsittningen, och de barridrer som finns i den omgivande
miljén. I enlighet med det miljérelativa synsittet 4r personer med intellektuell
funktionsnedsittning, om dn i mycket varierande utstrickning, i behov av miljémassigt
stéd som kan kompensera for eller undvika uppkomsten av funktionshinder. En del av
det stéd som personer med intellektuell funktionsnedsittning behdver tillgodoses
genom tillimpning av LSS (SFS 1993:387), exempelvis i form av boende i gruppbostad
eller deltagande i daglig verksamhet. I praktiken kan detta st6d till dldre personer med
intellektuell funktionsnedsittning innebdra verbal och praktisk guidning, hjilpmedel
f6r den dagliga livsfSringen eller andra anpassningar av den fysiska miljén (jfr
Hammel, 2000; Hammel, Lai & Heller, 2002; Hammel et al., 2008a; Hutchings, Olsen
& Moulton, 2008; Mizra & Hammel, 2009).

Kyléns forklaringsmodell (1981; 1987), Goffmans stimplingsteori (1963) och den
miljorelativa  definitionen av  begreppet funktionshinder (SOU 1976:20) ir
betydelsefulla utgingspunkter i denna avhandling. Detta did de klargér den
bakomliggande orsaken till de begrinsningar som en intellektuell funktionsnedsittning
kan innebira for en persons férmaga att utfora sina dagliga aktiviteter. De tydliggdr
ocksa vilka konsekvenser detta far f6r méjligheten att uppleva delaktighet i det dagliga
livet och i samhillslivet, och hur dessa konsekvenser kan motas i stod och service.

Alder, dldrande och idldre

Alder och ildrande ir komplexa fenomen. I likhet med exempelvis funktionshinder,
etnicitet och genus kan alder utgbra en grund f6r biade social integration och
segregation. 1 samhillet skapas och uppritthalls normer kring livets faser och aldrar.
Dessa aldersnormer organiserar vira forestillningar om hur vi forvintar oss att
minniskor agerar i livets olika faser, vilket differentierar minniskor i olika sociala
kategorier, som ungdom, vuxenliv och dlderdom (Nirvinen, 2009). Sambhaillets
dldersnormer pdverkar ocksd minniskors skapande av identitet. Krekula (20006)
anvinder begreppet alderskodning for att férklara hur olika situationer och ageranden
kodas som passande f6r vissa dlderskategorier. En person som agerar pa ett sitt som
utmanar situationens alderskodning riskerar att tillskrivas en identitet som avvikare

8 Tidigare anvandes i detta sammanhang begreppet “handikapp”, vilket numera ersatts med “funktionshinder”.
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frin normerna. En person som agerar i Gverensstimmelse med en élderskodad
forestillning tillskrivs den élderskategori till vilken agerandet dr kodat. Val av klider
eller fritidsaktiviteter dr exempel pd alderskodade foreteelser som kan fi betydelse f6r
hur en person uppfattas av andra minniskor. Krekulas resonemang om élderskodning
kan jimt6ras med Nirvinens (2004) beskrivningar av livsloppets sociala tidtabell. Den
sociala tidtabellen anger normen f6r olika livsfasrelaterade skeenden, det vill sdga nir
det 4r socialt forvintat att utbilda sig, bilda familj, ga i pension, etcetera. En person
som inte foljer livsloppets sociala tidtabell riskerar sociala sanktioner frin
omgivningen. Enligt Holstein och Gubrium (2000) kan begreppen “on-time” respektive
"off-time” anvindas for att beskriva de normer som anger vad som fOrvintas i en viss
fas 1 livet och 1 en viss kultur. I enlighet med ett sidant resonemang skulle
familjebildning anses "gff fime” f6r en 15-aring och en 70-aring, men “on-time” 61 en
30-dring.

Aldrande innebir ett betraktande av dlder som en kronologisk, fysisk, psykologisk och
social process (jfr Johnson, 2005; Dannefer & Phillipsson, 2010; Ernsth Bravell, 2013).
Ur det livsloppsteoretiska perspektiv. som denna avhandling utgir fran innebir
dldrandet en livsling, dynamisk process dir individuella faktorer, sisom kronologisk
alder och funktionsférmadga, interagerar med sociala och historiska faktorer 6ver tid.
For att forstdi minniskors erfarenheter av dldrande maste dessa siledes studeras i
torhallande till den fysiska och sociala ndrmiljén och till sambhillets attityder och
forindringar (Nirvinen, 2004; Bengtson, Elder & Putney, 2005; Dannefer &
Settersten, 2010; Oberg, 2013; Bengtson, Burgess, Parrott & Mabry, 2013).

Kategorin 7ildre” kan definieras utifrdn en persons kronologiska alder, exempelvis
+065 ar, frin en persons utseende, sisom férekomsten av gratt hir och rynkor, eller
frin personens observerbara eller upplevda funktionella status, det vill siga hur
sjalvstindig och delaktig personen dr i sitt dagliga liv. Likavil kan avgrinsningen av
vem som dr dldre utgd frin om en person dr eller inte dr verksam pa den reguljira
arbetsmarknaden, eller frin aldersrelaterade livsroller som personen har eller inte har,
sasom att vara far- eller morforilder eller pensiondr. Vem som ir, eller definieras som,
7dldre” dr ddrmed inte nagot sjilvklart eller givet, utan nagot som kan variera.

Det finns en dubbelhet bland de normer och férestillningar som omger kategorin
dldre. Medan det inom politiken funnits en intention att etablera dldre som en “icke-
kategori”’, med samma rittigheter och skyldigheter som andra medborgare, sd
framtrider ocksa bilden av kategorin dldre som avvikare frin normen gillande aktivitet
och delaktighet (Nilsson, 2008; se ocksd Jonson & Taghizadeh Larsson, 2000).
Samtidigt som media dterger en normerande bild av dldre som kompetenta och
resursstarka pensiondrer, sd dterges ocksa dldre som sjuka, svaga och inte sillan illa
behandlade av sambhillet. Den ideologi som dominerar dagens dldrepolitik fokuserar
pd att ge omsorg och trygghet med malet att bevara vanor och rutiner, identitet och
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familjira relationer och aktiviteter. Utgangspunkten f6r detta bevarande dr det egna
hemmet eller den hemlika institutionen (Erlandsson, 2014). Normativt betraktas
hemmet som navet for dldres aktivitet och delaktighet (se exempelvis Easthope, 2004;
Finge & Carlsson, 2010; Hagberg, 2012; Erlandsson, 2014).

Ett sitt att kategorisera dldre, och dlderdomen som fas i livsloppet, dr att anknyta till
begreppen tredje och fjirde aldern (Laslett, 1994; se dven Gynnerstedt & Wolmesjo,
2011). Personer som tillhér den tredje dldern framtrider som fria frin yrkeslivets krav,
oberoende, friska, aktiva och konsumerande, medan personer i den fjirde aldern
karaktiriseras av beroenden, skréplighet, nedsatt aktivitetsférmaga och annalkande
déd (Taghizadeh Larsson, 2009; Brostrém, 2014). Uppdelningen av dlderdomen i en
tredje och en fjirde dlder har ansetts fOrstirka den polariserande bild av dldre och
aldrande som sitter det 6nskvirda och aktiva dldrandet i relation till det o6nskade och
passiva aldrandet (Andersson, 2008; 2009). Denna uppdelning kan emellertid ocksa
6ka forstaelsen for att dlderdomen inte behéver vara ez homogen period av livet utan
kan omfatta olika faser (Nérvinen, 2009), faser som ger olika férutsittningar nir det
kommer till personers motiv, upplevelser och val gillande vardagens aktivitet och
delaktighet (se exempelvis Kielhofner, 2008; 2012).

Alder och dldrande har visat sig vara avgérande faktorer for delaktighet bland personer
med intellektuell funktionsnedsittning. De dldre 4r mindre delaktiga jimfoért med
yngre och detta i arbetsrelaterade aktiviteter sivil som 1 sociala aktiviteter och
fritidsaktiviteter (Dusseljee et al.,, 2011). I denna avhandling anvinds begrepp som
livsloppets sociala tidtabeller (Ndrvinen, 2004), alderkodning (Krekula, 2006) samt den
tredje och fjirde aldern (Laslett, 1994) f6r att forstd delaktighet bland ildre personer
med intellektuell funktionsnedsittning. Det dr ocksa begrepp som ir intressanta att
knyta till de férestillningar och férhallningssitt som kan finnas i en gruppbostad om
att aldras och vara aldre.

Delaktighet och delaktighetsideologins utveckling

Som tidigare beskrivits dr delaktighetsideologin central i stéd och service till personer
med intellektuell funktionsnedsittning. Teoretiskt finns det dock olika sitt att ndrma
sig begreppet delaktighet. I International Classification of Functioning, Disability and Health,
ICF, sitts minniskors hilsotillstind i relation till den interaktion som sker mellan
personberoende faktorer och kontextuella faktorer. I ICEF definieras delaktighet som
en individs engagemang i en livssituation och operationaliseras i det faktiska
aktivitetsutférandet (WHO, 2001a). ICF har haft en stor betydelse fér den svenska
delaktighetsideologin (se exempelvis Gustavsson, 2004), men fér att ni en mer
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fullstindig forstdelse av begreppet dr inte dess definition tillrdcklig. Detta d4 ICF bland
annat inte tar hinsyn till méinniskors subjektiva upplevelse av delaktighet.

Inom det arbetsterapeutiska kunskapsparadigmet dominerar en holistisk syn pa
begreppet delaktighet. I likhet med ICF (WHO, 2001a) kopplar detta synsitt
delaktighet till upplevd hilsa, men det innefattar sivdl objektiva som subjektiva
dimensioner. Detta innebir att delaktighet uppfattas som nigot som endast till viss del
kan observeras i ett aktivitetsutférande, dd den faktiska delaktigheten alltid dr en
subjektiv upplevelse hos varje enskild individ (Hemmingsson & Jonsson, 2005;
Hammel et al. 2008b; Kramer, Boywer & Kiclhofner, 2008). For att forsta
delaktighetens olika dimensioner miste de betraktas i férhdllande till férutsittningar
som finns inom personen i form av exempelvis firdigheter, vilja, vanor och
sjalvuppfattning. Delaktigheten mdste ocksa forhallas till de férutsittningar som finns i
den omgivande fysiska och sociala miljén. Denna miljé kan simultant bade stédja och
hindra delaktighet (Hemmingsson & Jonsson, 2005; Kielhofner, 2008; 2012).

Hammel et al. (2008b) har i en studie baserad pa erfarenheter bland 200 personer med
funktionsnedsittningar identifierat att delaktighet kan beskrivas som ett aktivt och
meningsfullt engagemang, som ett personligt savil som ett samhilleligt ansvar, som
m6jligheten att kunna paverka, stédja och interagera med andra, som att ha tillging
och tillfille, och som mojligheten att kunna vilja och kontrollera. Vidare beskrivs
delaktighet bade som en rittighet och som en skyldighet samt som en interaktion
mellan personen och den omgivande kontexten.

Molin (2004) har i sin avhandling om wunga personer med intellektuell
funktionsnedsittning, genomfort en kritisk begreppsanalys utifrin ICFs definition av
delaktighet som innefattar interaktionen mellan individen och dennes sociala och
fysiska milj6 (se tabell 2). Enligt Molin kan ICF:s definition forstds utifrdn sex olika
former av delaktighet vilka han benidmner aktivitet, engagemang, tillhorighet,
autonomi, makt och interaktion. Dessa former av delaktighet kan relateras till olika
dominer - hem, fritid, skola, sysselsittning/atbete och politik. I dessa dominer
kommer delaktigheten till uttryck och de firgar dven dess karaktir. En ytterligare
dimension i Molins resonemang ir forutsittningar for delaktichet. Han menar att det
dels finns interna forutsittningar, det vill sdga en individens vilja och férmiéga till
delaktighet, dels externa forutsittningar relaterade till tillginglighet, det vill siga tillfille
till delaktighet. Molin betonar att en generell definition av delaktighet maste innehalla
bide individrelaterade och miljérelaterade aspekter. Delaktigheten bor ses som ett
samspel mellan dessa.
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Tabell 2. Matris 6ver olika férutsittningar f6r delaktighet samt delaktighetens doméner
(Molin, 2004, s. 62)°

Delaktighetens | Hem | Fritid | Skola Sysselsittning/ Politik

dominer Arbete

Delaktighetens
forutsdttningar

Interna Vilja #il] delaktighet

Formidga till delaktighet

Externa | Tillganglighet, dvs. tillfalle till
delaktighet

Personer med funktionsnedsittning har, historiskt sett, haft stora inskrinkningar i sin
delaktighet, nigot som de senaste 50 arens politiska insatser har strivat efter att
motvertka (Kjellberg, 2002; Gustavsson, 2004; Grunewald, 2012; Lindqvist, 2012).
Under denna period har funktionshindersomrddet genomgatt ett paradigmskifte, dér
ett dominerande medicinskt perspektiv ersatts av socialpolitiska perspektiv och
reformer 1 sddan riktning (Qvarsell, 1991; Lindberg & Gronvik, 2011; Ineland, Molin
& Sauer, 2013).

Frin slutet av 1960-talet kom Bengt Nirjes normaliseringsprincip (1969; 2003) att
paverka den generella funktionshinderspolitiken, bade nationellt och internationellt.
Normaliseringsprincipen, som framlades som en reaktion pa den institutionsvard och
de i manga fall misirliknande férhillanden som var dominerande i Sverige i bérjan av
1960-talet, har beskrivits som en av 1900-talets mest betydande hindelser avseende
levnadsforhéllandena f6r personer med intellektuell funktionsnedsittning (Kjellberg,
2002). For att motverka institutionaliseringens effekter skulle personer med
funktionsnedsittning nu bli fullvirdiga samhillsmedborgare. Inriktningen pa de
insatser som sambhillet erbj6éd personer med funktionsnedsittning skulle dirfér priglas
av ritten till normala levnadsférhillanden, normal dygnsrytm och normal livscykel

(Nitje, 1969; 2003).

Begreppet normalisering fick en stor politisk genomslagskraft och dominerade den
svenska politiken gillande funktionshinder under 1970- och 1980-talen. Under dessa
artionden genomférdes ett flertal reformer som péverkade livssituationen for personer
med intellektuell funktionsnedsittning, sdsom etablerandet av den miljorelativa

° Tabellen aterges med férfattarens tillstand.
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definitionen av funktionshinder (SOU 1976:20) och stiftandet av den nya
omsorgslagen (SFS 1985:568). I och med handikapputredningens slutrapport (SOU
1992:52) och stiftandet av LSS (SFS 1993:387) 1 bérjan av 1990-talet forflyttades dock
fokus frin normalisering till delaktighet och jdmlikhet (Kjellberg, 2002). Detta
sammanfoll dven med FNs antagandet av standardregler f6r personer med
funktionsnedsittning (United Nations, 1993), vilka har haft stort inflytande pa den
svenska politiken (Kjellberg, 2002; Ineland, Molin & Sauer, 2013).

Delaktighet fér personer med funktionsnedsittning betraktas idag som ett
sektorsévergripande politiskt mdl i Sverige, vilket innebdr att det ska vara en
angeligenhet for alla samhillssektorer (Regeringen, 2011). Detta betonas inte minst
genom statens instiftande av Myndigheten for delaktighet i maj 2014. Med utgiangspunkt i
funktionshinderspolitikens mal och strategier samt FIN:s konvention om rittigheter fér
personer med funktionsnedsittning, har myndigheten i uppdrag att verka foér att alla
ska kunna vara delaktiga 1 samhallet (SFS 2014:134).

Denna avhandling dr priglad av att begreppet delaktighet kan operationaliseras bade
som ett objektivt aktivitetsutférande och som en subjektiv upplevelse (Hemmingsson
& Jonsson, 2005; Hammel et al. 2008b; Kramer, Boywer & Kielhofner, 2008). 1
praktiken innebdr detta en betoning av att bade den objektiva och subjektiva
dimensionen av delaktighet paverkas av de forutsittningar som den édldre personen har
och de forhdllanden som rider i gruppbostadens fysiska och social milj6. I
avhandlingen  har  fbrutsatts  att  delaktighet, 1 enlighet med den
funktionshinderspolitiska strategin (Regeringen, 2011), dr ett 6vergripande mal fér det
stéd och den service som ges i gruppbostaden. Vidare antas att personalen uppfattar
delaktighetsideologin som ett rittesnore i sitt arbete och att de bedriver sitt arbete 1 en
sidan anda."’

Gruppbostaden som kontext och kultur

I oktober 2013 var drygt 3300 personer Gver 65 dr beviljade insatsen boende med
sirskild service enligt LSS, vilket gér den till den vanligaste insatsen bland ildre
personer med intellektuell funktionsnedsittning, f6ljt av insatserna kontaktperson och
daglig verksamhet (Socialstyrelsen, 2014).

% de intervjuer som genomforts har dock funnits en stravan efter att informanterna sjélva ska definiera vad de
menar med delaktighet bland &ldre personer med intellektuell funktionsnedsattning. Detta med tanke pa
aldrandets osynlighet inom funktionshinderspolitikens delaktighetsideologi (se exempelvis Jonson & Taghizadeh
Larsson, 2006; 2009; Erlandsson, 2014).
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En bostad med sirskild service enligt LSS ska, i likhet med andra insatser som regleras
enligt denna lag, tillférsikra personen goda levnadsvillkor med utgangspunkt i ritten
till sjilvbestimmande, inflytande och integritet i syfte att na delaktighet (SES
1993:387)."" En 1.SS-bostad ska vara en fullvirdig bostad, utan institutionell prigel.
Den ska betraktas som den enskildes privata och permanenta hem, vilket innebir att
Boverkets byggregler gillande fullvirdig bostad mdste uppfyllas. Dessa innefattar
bland annat att det ska finnas rum med inredning och utrustning fér personlig hygien,
matlagning, samvaro samt sémn och vila (Socialstyrelsen, 2003). Aven om LSS inte
reglerar i detalj hur ett boende ska organiseras sa kan i praktiken tva huvudgrupper
urskiljas. I gruppbostaden bor personer med behov av sd omfattande stédinsatser att
det krivs kontinuetlig nirvaro av personal (Regeringens proposition 1992/93:159). 1
servicebostaden, som utgér en mellanform mellan ett sjilvstindigt boende och en
gruppbostad, ska finnas tillgang till stdd och service nir si 6nskas (Socialstyrelsen,
2003).

I en gruppbostad har den boende i tilligg till den egna ligenheten ofta tillging till
utrymmen som delas med de 6vriga boende i gruppbostaden. Dessa utrymmen utgors
vanligen av ett gemensamt kok, matrum, vardagsrum och anslutande korridorer och
entréer. Gruppbostaden kan ddrfér betraktas som bestdende av utrymmen av bade
privat och halvprivat karaktir (Olin & Ringsby Jansson, 2008a; 2008b)."”” Detta gor
gruppbostaden till en unik boendekontext; en férening av ett kollektivt, institutionellt
och ordinirt boende som dessutom ir en arbetsplats f6r gruppbostadens personal.”

Det finns en rad olika faktorer som paverkar hur stéd och service ges i en gruppbostad
och dess effekter pa de boendes moijlighet till delaktighet. En faktor dr gruppbostadens
fysiska milj6, det vill sdga de utrymmen och féremil som erbjuds. En annan faktor dr
den sociala miljén i form av de personer som bor i gruppbostaden, deras anhériga och
vinner samt personalen och dess sammansittning, deras kunskap och erfarenheter.
Flera internationella forskare inom funktionshindersomridet har framhallit
gruppbostadens organisationskultur som betydelsefull 61 hur stéd och service erbjuds

1 Lss- lagstiftningens “goda levnadsvillkor” kan jamféras med socialtjdnstlagens (SFS 2001:453) forsakran om
”skalig levnadsniva”. Skillnaden i ambitionsniva pavisar statens intention att LSS ska vara en pluslag fér medborgare
(med vissa funktionsnedsattningar) i forhallande till socialtjanstlagen som omfattar alla medborgare med
omsorgsbehov.

© Gruppbostadens gemensamhetsutrymmen har en betydelse for det sociala samspelet och samvaron i
gruppbostaden, men dessa halvprivata utrymmen har i hég grad visats vara kontrollerade av gruppbostadens
personal pa ett satt som kan hindra de boendes delaktighet (Olin & Ringsby Jansson, 2008a; 2008b; Clement &
Bigby, 2010).

B Dessa karakteristiska gor ocksd gruppbostaden jamférbar med gruppboendeformer fér personer med
intellektuell funktionsnedsattning i andra skandinaviska ldnder (Sandvin et al., 1998; Folkestad, 2008) och till viss
del dven i den 6vriga vastvarlden sasom Storbritannien och Australien (Clement & Bigby, 2010).
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och ges till de boende (se exempelvis Felce, Lowe & Jones, 2002; Clement & Bigby,
2010; Bigby et al, 2012). Ett grundantagande i detta resonemang dr att
gruppbostadens personal dr birare av en kultur som har formella och informella
dimensioner. Dessa vigleder och influerar personalens arbete och dr dirmed
avgorande for de boendes delaktighet. Fér att forstd en organisations karakteristika
liksom dess malbeskrivningar och resultat médste ddrmed bade den formella och den
informella kulturen synliggtras (Alvesson, 2002).

Enligt Felce, Lowe och Jones (2002) omfattar gruppbostadens formella kultur
nationella sidvil som internationella policydokument och riktlinjer. Maldokument,
arbetsmetoder samt innehdll i utbildning och handledning av personal dr ocksa
faktorer som formar den formella kulturen. Den formella kulturen sitter ramar for vad
personalen ska géra och inte géra och paverkar i mer eller mindre utstrdckning hur
personalen utfor sitt arbete. I Sverige kan antas att gruppbostadens formella kultur
priglas av den delaktighetsideologi som tidigare beskrivits (Nitje, 1969; 2003;
Tossebro et al.,, 2012) och som finns formulerad i lagar och férordningar som giller
gruppbostad (SFS 1993:387; Socialstyrelsen, 2003). Gruppbostadens personal dr dven
birare av en informell kultur. Denna ir baserad pa deras egna virderingar och
ambitioner samt relationer pa och utanfér arbetsplatsen. Gruppbostadens formella
och informella kultur samt dess fysiska och sociala milj6 péaverkar tillsammans hur
personalen planerar sitt arbete och hur detta implementeras (se tabell 3).

Tabell 3. Personal- och organisationsrelaterade faktorer som paverkar stéd och service
i gruppbostaden (fritt efter Felce Lowe & Jones, 2002)

Fysisk e Gruppbostadens fysiska utrymmen
miljo e Gruppbostadens foremal
Social e Gruppbostadens boende, anhériga och vinner
milj6 e Personalen och personalgruppens sammansittning
Personalens arbete e DPersonalens utbildning och tidigare erfarenheter
for att majliggdéra | Formell e Funktionshinderspolitisk strategi
delaktighet kultur e ISS

e Arbetsbeskrivning

e Arbetsmetoder

e Kompetensutveckling
e Handledning

Informell e Virderingar
kultur e Ambitioner

e Relationer pd/utanfor arbetsplatsen
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I denna avhandling antas att de forestillningar och férhallningssitt som finns bland
gruppbostadens personal om ildrande och delaktighet bland ildre med intellektuell
funktionsnedsittning kan relateras till gruppbostadens formella och informella kultur.
Hur personalen forhiller sig till dldrande och delaktighet bland dldre boende, den
kunskap som finns, de metoder de anvinder, etcetera, paverkar siledes deras arbete
och det stéd som de ger till 4dldre boende. Eftersom de nationella policydokumenten
inte behandlar dldrande och att vara dldre med intellektuell funktionsnedsittning kan
antas att den formella kulturen dr otydlig i detta avseende. Kunskapen dr dock
begrinsad ndr det giller hur gruppbostadens personal férhiller sig till dldrande och
delaktighet bland édldre boende, och dirmed ocksd ndr det giller gruppbostadens
kultur avseende att aldras och vara dldre med intellektuell funktionsnedsittning.

Livslopp ~ och  dldrande  bland  personer med  intellektuell
funktionsnedsittning fédda fore eller omkring 1960

Den kronologiska avgrinsning av ildre som gors i denna avhandling innebir ett fokus
pa personer som ir fodda fore eller omkring 1960. Aven om nigra av dem kan
innefattas 1 den “fOrsta integreringsgenerationen” (Gustavsson, 1999), som redan
under uppvixten fick 6kad mdéjlighet till normalisering, integrering och delaktighet, har
de flesta vuxit upp i en tid priglad av segregation och utanférskap. Dessa personer har
under livsloppet upplevt konsekvenserna av de omvilvande férindringar som startade
under forra seklet och som bidrog till utvecklingen av den moderna
funktionshinderspolitiken, delaktighetsideologins framvixt och forindringar av
attityder i samhillet. Rent konkret kan detta innebira att de upplevt tvangssterilisering,
dktenskapstérbud och boende pa stora institutioner (Lindqvist, 2012). Deras senare
livsloppserfarenheter inkluderar emellertid dven funktionshinderpolitiska hindelser
som successivit bidragit till férbittrade levnadsvillkor (se figur 1). Exempel pa sidana
hindelser dr implementeringen av normaliseringsprincipen (Nirje, 2003; 1969),
introduktionen av ett miljérelativt funktionshindersbegrepp, instiftandet av nya lagar
gillande st6d och service (SFS 1985:568; SFS 1993:387) och pa senare tid antagandet
av en nationell och tvirsektoriell strategi for funktionshinderspolitiken samt
ratificerandet av FNs konvention om  rittigheter f6r personer med
funktionsnedsittning (Regeringen, 2011; Myndigheten f6r delaktighet, 2014).

De idldre personer med intellektuell funktionsnedsittning som stdr i fokus i denna
avhandling har sdledes levt med exkludering och segregation sivil som med
integrering och inkludering. Funktionshinderspolitikens olika faser har piverkat var,
hur och med vilka dessa personer bott, arbetat och utévat sin fritid. Dessa erfarenheter
kan antas vara en visentlig del i personernas livserfarenheter. Nér under livsloppet
som olika hindelser intriffat, det vill siga vid vilken kronologisk dlder som individen
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métt dem, kan ocksa antas ha betydelse £6r hur delaktigheten upplevts genom livet.
En person som ir fodd pa 1930-talet kan dirmed foérvintas vara mer priglad av
stigmatisering och utanférskap, dn en person som dr f6dd i slutet av 1950-talet, men
de individuella skillnaderna kan naturligtvis vara stora.'*
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Figur 1. Funktionshinderspolitiska nyckelhindelser under livsloppet fér personer

f6dda omkring 1920 respektive 1950

¥ Nar personer ska beskrivas pa gruppniva finns det alltid en risk for etikettering och stereotypisering. Detta blir
sarskilt patagligt nar det handlar om grupper som &r utsatta eller har svaga positioner i samhallet, vilket géller den
grupp som &r i fokus for denna avhandling. Det maste darfor betonas att dldre personer med intellektuell
funktionsnedsattning inte ar ndgon homogen grupp, utan bestar av personer som har olika aldrar, vanor, roller,
intressen, fardigheter och formagor. Pa gruppniva delar dock dldre personer med denna funktionsnedséattning vissa
erfarenheter, vilket positionerar dem som en unik grupp.
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Med utgangspunkt i Mannheims (1923/1952) generationsbegrepp ir erfarenheterna
hos de personer med intellektuell funktionsnedsittning som nu ir dldre intressanta i
férhillande till yngre personer med denna funktionsnedsittning. Detta dd deras
erfarenheter av att leva med livslang funktionsnedsittning kan férvintas skilja sig at
beroende pa historiska och sociokulturella hindelser och féreteelser under livsloppet,
sisom den funktionshinderspolitiska utvecklingen. Aldre personer med intellektuell
funktionsnedsittning ir emellertid ocksa intressanta i forhallande till den generella
dldre befolkningen. Detta ur ett perspektiv som innefattar hela livsloppet, men ocksa
gillande fysiska, psykiska och sociala indikatorer som vanligen férknippas med att vara
och bli dldre.

Att dldras och wvara dldre med livsling funktionsnedsittning medfér saledes
erfarenheter som ir unika, men ocksa erfarenheter som man delar med 4ldre personer
1 den generella befolkningen (Jeppsson Grassman, 2001; 2003). Bade personer med
funktionsnedsittning och dldre personer fotknippas exempelvis ofta med
begrinsningar av funktionsférmdgan samt minskad aktivitet och delaktighet (Priestly,
2003; Sandvin, 2008). Nedsatt funktionsférméga beskrivs ofta som nigot som hor
aldrandet till. Aldre personer med intellektuell funktionsnedsittning har dock levt hela
sitt liv med funktionsbegrinsningar. Fér dem 4r funktionsnedsittning ddrmed inte
frimst en del av dlderdomen, det 4r en del av livet (Thorsen, 2012).

Det har visat sig att personer med intellektuell funktionsnedsittning i hogre
utstrickning upplever hilsobetingade férindringar som kan relateras till aldrande,
sasom diabetes och hjirt- och kirlsjukdom (Umb-Catlsson, 2007; 2008). En
aldersrelaterad hilsoproblematik verkar ocksa uppsta tidigare bland personer med
intellektuell ~ funktionsnedsittning.  Denna  problematik  4r  dock  ofta
underdiagnostiserad och férebyggande insatser erbjuds sillan (Hendersson et al., 2009;
Hilgenkamp, Wijck & Evenhuis, 2011; Haveman et al., 2011; Bowers, Webber &
Bigby, 2014).

Personer med intellektuell funktionsnedsittning dr en heterogen grupp nir det giller
det fysiska aldrandet (se exempelvis Holland, 2000). Samtidigt paverkas deras dldrande,
som for 6vriga dldre, av faktorer relaterade till arv och miljé (Nochajski, 2000; Bigby,
2004).” Personer med intellektuell funktionsnedsittning har dock en generellt sett
simre fysisk och psykisk hilsa, ett mer begrinsat socialt nitverk och sidmre
levnadsforhéllanden dn den Ovriga befolkningen (Szebehely, Fritzell & Lundberg,
2001; Umb-Carlsson, 2007; 2008; Socialstyrelsen, 2010; Myndigheten for delaktighet,

' Det finns dock diagnosgrupper som har signifikanta aldrandemdénster, vilka speglar en kombination av diagnosen
och aldersrelaterade nedsattningar. En sadan grupp &r personer med Downs Syndrom, som exempelvis tenderar att
utveckla demens tidigare samt minska sina finmotoriska fardigheter i hogre grad an den generella befolkningen (se
exempelvis Burt et al., 2005; Karlsson et al., 2006).
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2014). Dessa forhillanden kan antas bidra till att denna grupp dr mer sdrbar for
dldrandets fysiska och psykiska forindringar dn andra. Det finns emellertid ocksd
andra foreteelser kopplade till att dldras och vara ildre som sirskiljer dldre personer
med intellektuell funktionsnedsittning fran éldre personer i allminhet. Dessa kan
relateras till dldrandets sociala férindringsprocesser, sisom pensionering, férindrade
livsroller och hjilpbehov.

Vanligen saknas en reglerad pensionsalder foér personer som har sitt arbete vid en
daglig verksamhet enligt LSS (SFS 1993:387). Minga fortsitter med den verksamhet
som de sjilva betraktar som sitt arbete efter att de natt den allminna pensionséldern,
vilket kan antas goéra 6vergingen till dlderdomen som livsloppsfas otydlig. Minga
personer med intellektuell funktionsnedsittning har under hela livet 1 storre eller
mindre utstrdckning varit i behov av sambhillets stéd och service, och har didrmed
livslang erfarenhet av att ha anstilld personal som en integrerad del av sitt dagliga liv
(Thorsen, 2005). Ett successivt 6kat behov av stéd och service pid grund av
dldersrelaterade férdndringar kan didrmed antas bli mindre patagligt jamfort med en
person som levt ett sjilvstindigt liv utan funktionsnedsittning. I tilligg till detta har
dldre personer med intellektuell funktionsnedsittning séllan en partner, barn eller
barnbarn. Det sociala nitverket bestar 1 stor utstrickning av administrativt reglerade
relationer med medboende och personal (Tideman, 2004). Aven om en administrativt
reglerad relation per definition inte beh&ver vara av mindre betydelse, utan kan
resultera i en ndra och djup vinskap, si har personer med intellektuell
funktionsnedsittning sillan méjlighet att paverka var och med vem de ska bo och inte
heller personalens sammansittning. Detta kan exempelvis leda till att det bland
gruppbostadens personal och boende finns personer i mdnga olika aldrar.
Konsekvensen av detta kan bli att det i den dldre personens direkta ndrmiljé saknas
referenspersoner som ir dldre och didrmed delar samma livsloppserfarenheter. Detta,
tillsammans med avsaknaden av dldersrelaterade livsroller sisom att vara far- eller
morforilder, kan antas férsvaga upplevelsen av rollen 7att vara ildre”. Aldrerollen
skulle ytterligare kunna frsvagas av det faktum att méinga personer med intellektuell
funktionsnedsittning har en begrinsad tidsuppfattning och svirigheter att relatera till
abstrakta fenomen som alder och aldrande (se Kylén, 1981;1987). Enligt Thorsen
(2012) 4r forstdelsen av den egna aldrandeprocessen en komplicerad féreteelse som
kriver en formadga att kunna placera sig sjilv pa en kronologisk tidsaxel samt en
forstielse av vad som dr normala faser och Gvergangar i ett livslopp. Personer med
intellektuell funktionsnedsittning kan, enligt Thorsen, dirmed ha svart att
tidsbestimma sitt livslopp, men ocksd att reflektera Gver normala aldersrelaterade
Overgangar, sisom pensionering.

Det kan med andra ord antas att erfarenheter, roller och fOreteelser som ar
forknippade med att aldras och vara éldre skiljer sig frin dem som finns bland den
ovriga befolkningen. Om personer med intellektuell funktionsnedsittning har relativt
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liten tillgdng till markérer som tydliggdr dvergangar mellan olika livsfaser skulle detta
kunna leda till att de i relativt liten utstrickning medvetandegdrs, ”pdminns”, om att de
aldras. Aldre personer med intellektuell funktionsnedsittning som bor i gruppbostad
kan med andra ord antas ha en relativ liten tillging till det som Nérvdnen (2004) har
beskrivit som livsloppets sociala tidtabell, det vill siga de normativa livsloppsmarkdrer
som finns i virt samhille. Enligt Thorsen (2005) kan avsaknaden av sidana markorer
leda till en upplevelse av en tid- och ilderslos tillvaro, vilken ytterligare forstirks av
den begrinsade tidsuppfattningen och forstielsen f6r det egna livsloppet (Kylén, 1981;
1987; Thorsen, 2012). I Lévgrens (2013) studie om vuxenliv med intellektuell
funktionsnedsittning, vittnar bdde personer med intellektuell funktionsnedsittning
och deras personal om en vardag dir kronologiskt och socialt aldrande inte ges ndgot
utrymme. En anledning till detta skulle, i enlighet med tidigare resonemang, kunna
vara att den formella organisationskultur som priglar personalens arbete frimst ir
baserad pa vuxenskapets normer och i mindre utstrickning tar hinsyn till att aldras
och vara ildre (se exempelvis Jénson & Taghizadeh Larsson, 2006; 2009; Erlandsson,
2014).

Tidigare forskning om aldrande och delaktighet bland dldre personer med
intellektuell funktionsnedsattning

Att dldras och vara dldre med livslang funktionsnedsittning har linge varit en osynlig
foreteelse inom sivil socialgerontologisk forskning som funktionshindersforskning
(Putnam, 2002; Kelley-Moore, 2010). Tidigare studier inom omrddet har snarare
fokuserat pa effekter av funktionsnedsittning hos dldre 4n pa vad dldrandet innebir ur
olika perspektiv for personer som levt ett lingt liv med funktionsnedsittning (Avlund,
2004), dven om senare skandinaviska bidrag visar pa en pagiende férindring'’. Inom
bide socialgerontologisk forskning och funktionshindersforskning har antagits att
personer som dldras med funktionsnedsittning riskerar ett dubbelt utanfdrskap
(Walker & Walker, 1998; Thorsen, 2005; Sandvin, 2008). Senare studier har dock visat
att forhallandet mellan funktionsnedsittning och dlder d4r mer komplext dn sa och att
erfarenheten av att aldras med funktionsnedsittning inte nédvindigtvis behdver
betraktas som ndgot ensidigt negativt (Jeppsson Grassman, 2001; 2003; 2008;
Taghizadeh Larsson, 2009; Torgé, 2014).

De fi svenska studier om att dldras och vara dldre med intellektuell
funktionsnedsittning som finns har direkt eller indirekt behandlat det fysiska dldrandet
(se exempelvis Karlsson et al., 2006). Svenska studier om ildrande och delaktighet

16 5o Jeppsson Grassman, 2001; 2003; Thorsén, 2005; Taghizadeh Larsson, 2009; Thorsen & Jeppsson Grassman
(red), 2012; Jeppson Grassman & Whitaker (red), 2013; Torgé, 2014.
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bland personer med intellektuell funktionsnedsittning tycks saknas helt. Internationellt
har det de senaste femton aren emellertid skett en 6kning av studier inom detta
omride, ur savil de idldres egna som personalens perspektiv, vilket kommer
exemplifieras nedan."’

Studier ur de dldre personernas eget perspektiv

Flera studier har visat att personer med intellektuell funktionsnedsittning kan relatera
till abstrakta begrepp och féreteelser som giller dlderdomen, dven om férstielsen kan
anses begrinsad. Exempel pd begrepp vars forstdelse studerats genom intervjuer med
dldre personer med intellektuell funktionsnedsittning 4r déd och sorgearbete
(McEvoy, MacHale & Tierney, 2012), aktivt dldrande (Buys et al., 2008; Buys, Aird &
Miller, 2012) och pensionering (Judge et al., 2010; Bigby et al., 2011)."

Nigra studier har visat att personer med intellektuell funktionsnedsittning sjilva
upplever aldrandet som karakteriserat av olika férindringar, sisom férlust av familj
och vinner, pensionering eller férindringar gillande stdd och service (se exempelvis
Thompson, 2002; Wilkinson, Kerr & Rae, 2003; Judge et al., 2010; Ellison, White &
Chapman, 2011). I flera studier tar intervjupersonernas beskrivningar av aldrandet i
hég grad sin utgangspunkt i férsimrad fysisk hilsa, minskade fardigheter och
tormagor samt stereotypa forestillningar (Erickson, Krauss & Seltzer, 1989; Lifshitz,
2002a; Wilkinson, Kerr & Rae, 2003). Lifshitz (2002a) har dock visat att ju dldre
personen sjilv blir ju stérre blir medvetenheten om éldrandets positiva karakteristika. I
senare gjorda studier aterges flera exempel pa en mer positiv syn pd dlderdomen som
en period i livet som kan karakteriseras av egenmakt och 6kad delaktighet (se
exempelvis Dew, Llewellyn & Gorman, 2006; Buys et al., 2008; Bigby & Knox, 2009;
Judge et al., 2010; McCarron et al., 2011).

Dew, Llewellyn och Gorman (2006) har i en intervjustudie med tretton dldre
australiensiska kvinnor med intellektuell funktionsnedsittning visat att alderdomen av
dem upplevs som en meningsfull och produktiv livsperiod. Studiens informanter
berittar att dlderdomen inneburit generellt bittre levnadsférhallanden dn tidigare faser

" Den allra stérsta delen av denna forskning ar kvalitativ och flest studier har genomforts i Australien och
Storbritannien. Den litteraturgenomgang som ligger till grund for detta kapitel har inkluderat studier som
undersoker en rad olika aspekter av aldrande och delaktighet. Nagon tydlig definition av vad dessa begrepp innebar
har inte anvants.

| de studier som gjorts av hur personer med intellektuell funktionsnedséttning sjdlva beskriver aldrande och

delaktighet sa varierar den kronologiska aldern pa informanterna, vilket paverkar majligheten att dra slutsatser och
gora jamforelser.
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i livet, vilka ofta hade varit svira och karakteriserats av institutionalisering och
bristande autonomi.

Bigby och Knox (2009) har visat att trots upplevelser av meningsfulla och aktiva liv, si
saknas 1 vardagen planering och diskussioner om framtiden. Judge et al. (2010) och
Bigby et al. (2011) har visat att pensionering dr en aldersrelaterad férdndring som
skapar oro och ridsla bland édldre personer med intellektuell funktionsnedsittning.
Anledningen till detta besktivs vara en osikerhet kring vad pensionering kommer att
innebdra, men ocksid en ridsla for att betydelsefulla sociala kontakter ska férsvinna.
Enligt Ellison, White och Chapmans studie (2011) giller denna upplevelse av
osikerhet och ridsla dven boendesituationen.

Buys et al. (2008) har utifrin intervjuer med dldre personer med intellektuell
funktionsnedsittning utvecklat en modell som beskriver forutsittningar for ett aktivt
aldrande. Att ha egenmakt, att vara involverad i meningsfulla aktiviteter, att uppleva
trygghet och sikerhet, att fi bevara och utveckla kunskap och firdigheter, att ha en
limplig boendesituation, att ha god hilsa och kondition samt tillfredsstillande sociala
relationer och stéd dr komponenter som tillsammans beskrivs paverka méijligheten till
aktivt dldrande. I Buys, Aird och Millers studie (2012) beskrivs det sociala nitverk som
omger den dldre personen som en sirskilt avgérande faktor f6r mojligheten till aktivt
aldrande.

Studier ur ett personalperspektiv

I ett flertal av de studier som utgar fran personalens perspektiv fors resonemang om
att organisationens och personalens forestillningar och férhéllningssitt om aldrandet
paverkar huruvida dldre personer med intellektuell funktionsnedsittning fir det stod
de behéver for att kunna vara delaktiga i sitt dagliga liv eller inte (se exempelvis Bigby,
2005; Buys et al., 2008; Webber, Bowers & McKenzie-Green, 2010; Bigby et al., 2011;
Buys, Aird & Miller, 2012; Bowers, Webber & Bigby, 2014).*

Minga studier ur ett personalperspektiv rOr specifikt personalens avsaknad av kunskap
och riktlinjer. I en australiensisk studie, som bygger pa intervjuer med boendechefer,
har Webber, Bowers och McKenzie-Green (2010) visat att forutsittningarna fOr att
dldre personer med intellektuell funktionsnedsittning ska kunna bo kvar och aldras i
sitt boende dr att personalen har kunskap om vad det innebir att aldras och vara dldre.

| férhallande till studierna som utgar fran ett personalperspektiv bor noteras att dven om dessa innefattar
boendepersonal sa kan de boendeformer som avses variera beroende pa kontextuella och kulturella skillnader.
Dessa skillnader ar dock séllan tydligt beskrivna i studierna, vilket gor resultaten svara att 6verfora till en svensk
kontext.
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De miste ocksd kunna navigera i det stéd- och omsorgssystem som finns och vara
flexibla i sitt arbete. Den instillning som chefen har om exempelvis kvarboende ir
ocksa viktig. I en annan intervjustudie om pensioneringsprocessen (Bigby et al., 2011)
framkommer att bide boendepersonal och personal pd daglig verksamhet uppfattar
pensioneringen som ett hot mot hilsan och delaktigheten fér personer med
intellektuell funktionsnedsittning. Detta dd det saknas riktlinjer f6r ndr och hur
arbetslivet ska avslutas och vilket stéd som direfter ska ges 1 boendet. Bowers,
Webber och Bigby (2014) har genomfért en longitudinell intervjustudie pa
gruppbostider i Australien. Studien visar att personalens bristande kunskap om det
normala aldrandet tillsammans med dldrandets frinvaro i funktionhinderspolitiska
dokument medfor att dldre boende inte far det stdd som de behéver i relation till sin
fysiska och psykiska hilsa. Webber, Bowers och Bigby (2010; 2013) har ocksa visat att
personal ofta dr kritiska till de insatser som erbjuds dldre personer med intellektuell
funktionsnedsittning inom hilso- och sjukvarden. Detta da de upplever att hilso- och
sjukvirdens personal har bristande kunskaper om funktionsnedsittningens
konsekvenser.

Studier har ocksd visat att mojligheten att fatta beslut i vardagen dr begrinsad bland
dldre personer med intellektuell funktionsnedsittning (Bigby et al., 2008; Lifshitz,
2002b; Webber, Bowers & McKenzie-Green, 2010). Detta giller exempelvis beslut om
var man ska bo. Anledningen till att dldre personer inte dr delaktiga i beslut om sitt
boende har férklarats bero pd att det finns fa alternativ att vilja mellan (Bigby et al.,
2008), men ocksa att personal, verksamhetschefer och anhériga antar att personen inte
vill flytta och ddrmed inte erbjuder nagra alternativ (Webber, Bowers & McKenzie-
Green, 2010). Aven mojligheten att fatta mindre beslut i vardagen har visat sig vara
begrinsad, exempelvis ndr man ska gi upp pa morgonen, nir man ska ga och ligea sig
och vad man ska ha pa sig f6r klider. Sddana begrinsningar forklaras bero pa
virderingar och normer, men ocksi pé tidsbrist hos personalen. En annan anledning
till att dldre personer med intellektuell funktionsnedsittning inte uppmuntras till att
fatta egna beslut i sin vardag dr att personalen dr ridd for att férlora sin egen makt i

boendet (Lifshitz, 2002b).

Flera studier har undersékt personalens perspektiv pa livets sista tid, déd och
sorgearbete bland dldre personer med intellektuell funktionsnedsittning (MacHale,
McEvoy & Tierney, 2009; McCarron et al., 2010; Ryan et al., 2011; Wiese et al., 2012;
Wiese et al, 2013). I Wiese et als. studie (2012) beskriver boendepersonal
komplexiteten i det stdd och den omvirdnad som ges till dldre personer med
intellektuell funktionsnedsittning i livets sista tid. Denna komplexitet innefattar
personalens egen sorg, stress och angest infér en boendes bortgang, men ocksé att de
betraktar omsorg i livets slutskede som ett betydelsefullt dtagande 1 sitt arbete. I en
annan studie (Wiese et al., 2013), framkommer att personalen anser det vara viktigt att
dldre personer med intellektuell funktionsnedsittning ir delaktiga i frigor som ror
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déden och ddendet, men att stéd for delaktigheten sillan erbjods i gruppbostaden dé
personalen saknar kunskap och metoder.

Sammanfattning av kunskapsliget

Sammanfattningsvis har internationella studier visat att dldre personer med intellektuell
funktionsnedsittning kan relatera till begrepp och féreteelser om att dldras och vara
dldre. Nir de ildre personerna sjilva beskriver fenomenet si gors detta vanligen i
termer av foérdndringsprocesser, dir dlderdomen framtrider bdde i positiva och
negativa ordalag i relation till upplevelsen av delaktighet. Aldersrelaterade férindringar
sisom pensionering och den framtida boendesituationen beskrivs skapa oro och
osikerhet bland de ildre. Organisationens och personalens forestillningar och
torhallningssitt har visat sig vara betydelsefulla f6r mojligheten till delaktighet bland
dldre personer intellektuell funktionsnedsittning. Ur ett personalperspektiv férefaller
dldre personer uppfattas ha en begrinsad mojlighet att fatta sivil storre som mindre
beslut i vardagen. Aldrandet hos personer med intellektuell funktionsnedsittning
upplevs av personalen géra deras arbete mer komplext. De boendes aldrande leder till
savil sorg och stress som upplevelser av meningsfullhet hos personalen. De uppfattar
emellertid att det saknas riktlinjer och arbetsmetoder som de kan anvinda i det
praktiska arbetet.

Dessa resultat far stod i en litteraturgenomgéng (Innes, McCabe & Watchman, 2012)
baserad pa 42 studier frin tta linder” om forskning om dldrande bland personer med
intellektuell funktionsnedsittning ur olika perspektiv, sisom de ildres, personalens och
de anhorigas. I den dras slutsatsen att dldre personer med intellektuell
funktionsnedsittning inte fir de insatser som de behéver inom nuvarande stéd- och
servicesystem.”' Enligt forfattarna beror bristen pa insatser pi att det saknas kunskap
om omraden som stéd och service, boende och pensionering. Det saknas dven
specialistkunskap bland personalen om att aldras och vara édldre som gor att de kan
méta  de forindrade behov som édldrande bland personer med denna
funktionsnedsittning medfér. Vidare saknas det studier som utgar frin erfarenheter

2 Dessa lander innefattade Storbritannien (n=20), Australien (n=11), Irland (n=5), Israel (n=2), Kanada (n=1), Taiwan
(n=1), Belgien (n=1) och USA (n=1).

2L | Innes, McCabe och Watchmans (2012) litteraturgenomgéang exkluderas studier kring medicinska och
hélsorelaterade tillstand sasom cancer, diabetes och depression liksom specifika studier gallande exempelvis
personer med Downs syndrom.
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bland dldre personer med intellektuell funktionsnedsittning och deras personal.
Forskningsresultaten har, menar forfattarna, generellt en lag evidensniva.”

Denna avhandling skiljer sig fran tidigare internationella studier inom omradet genom
att den underséker en generation av dldre personer med intellektuell
funktionsnedsittning som relativt tidigt i sitt livslopp fick Skade mojligheter till
integrering och delaktighet jimfort med i andra visterlindska linder.” Den studerar
en grupp individer som har ling erfarenhet av att bo pa gruppbostad eller av andra
stod- och serviceinsatser enligt LSS, erfarenheter som kan ha paverkat deras
forestillningar och férhallningssitt till att aldras och vara dldre och deras upplevelse av
delaktighet. Den forhallandevis linga svenska traditionen av stdd- och service priglad
av delaktighetsideologin kan dven antas paverka de férestillningar och f6rhallningssitt
som finns hos personalen. Ur ett internationellt perspektiv dr sdledes férutsittningarna
for den grupp som ir i fokus for avhandlingen speciella. De har inte tidigare studerats i
relation till dldrande och delaktighet.

2 Liknande slutsatser dras i en annan litteraturdversikt éver internationell forskning om aldrande och intellektuella
funktionsnedsattningar som genomforts pa vid Malmo stads FoU-enhet (Faldth & Krantz, 2014).

= Exempelvis stangdes de stora institutionerna tidigare i Sverige dn i manga andra lander (Lindqvist, 2012).
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KAPITEL 3
METOD

Avhandlingen har en genomgiende kvalitativ design med syfte att belysa och
problematisera 4ldrande och delaktighet bland dldre personer med intellektuell
funktionsnedsittning som bor i gruppbostad enligt LSS. Ett multipelt metodologiskt
angreppssitt valdes i form av deltagande observation kombinerat med individuella
semistrukturerade intervjuer med de ildre personerna och deras personal.

Avhandlingens analytiska och metodiska ansats dr fenomenologin. 1 avhandlingen
underséks utsagor om fenomen som aldrande, funktionsnedsittning och delaktighet.
Den livsvirld som utforskas delas av personer med intellektuell funktionsnedsittning
och deras personal, en livsvirld som rumsligt och kontextuellt utgbrs av
gruppbostider. Det empiriska materialet har samlats in under 2011 och 2012, men den
historiska tiden finns nirvarande som enskilda och kollektiva minnen av livsloppet.
Den fenomenologiska ansatsen leder till att personernas levda erfarenheter, det vill
siga deras vardagliga géranden, blir utgingspunkten (Bengtsson, 2005; Giorgi, 2009).
Denna levda erfarenhet dr betydelsefull £for att f6rsta vad det innebdr att leva med en
livsling funktionsnedsittning (Gustavsson, 2001) och fér hur minniskors delaktighet i
vardagen piverkas av detta (se exempelvis Kielhofner, 2008; 2012). Den
fenomenologiska ansatsen leder ocksd, med utgingspunkt i Merleau-Pontys
ontologiska grundsyn, till att den levda kroppen, dess mdjligheter och begrinsningar,
ses som avgorande for hur omvitlden uppfattas (1945/2012).

Mer konkret har den fenomenologiska ansatsen bidragit till att jag som intervjuare och
observator tillbringat mycket tid 1 varje gruppbostad och deltagit 1 dagliga rutiner och
hindelser. Detta f6r att komma gruppbostadens vardagliga liv sd ndra som moijligt.
Observationerna f6rsag mig med erfarenheter som var visentliga f6r att kunna belysa
fenomenet, men ocksa for att kunna planera och genomféra intervjuerna som i
enlighet med den fenomenologiska andan har utférts med en strdvan att na en sd
heltickande beskrivning av det studerade fenomenet som méjligt.

Utrval, kontext och informanter

For att hitta limpliga gruppbostider och informanter anvindes kriterieurval (Patton,
2002). Ett inledande inklusionskriterium var att det pa gruppbostaden skulle finnas
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boende som var fédda omkring 1960 eller tidigare. Ett ytterligare inklusionskriterium
var att det bland dessa boende skulle finnas personer med den kommunikativa
féormaga som krivs for att kunna delta i en intervju. For att stirka tillforlitligheten
efterstrivades dven att gruppbostiderna skulle vara beligna i olika geografiska
kontexter (landsbygd samt mindre respektive storre stad) samt att gruppbostider med
sdrskild inriktning mot dldre skulle ingd.

For att finna gruppbostider som motsvarade kriterierna togs post- och
telefonkontakter med forvaltningar i tva svenska kommuner. Genom dessa kontakter
identifierades nyckelpersoner, i form av chefer eller arbetsledare vid gruppbostider,
vilka blev viktiga for att komma i kontakt med limpliga kontexter att studera (for
resonemang gillande betydelsen av nyckelpersoner se Bryman, 2002; Hammersley &
Atkinson, 2007). Med nyckelpersonernas hjilp urskiljdes fyra gruppbostider som
motsvarade inklusionskriterierna. Dessa fyra gruppbostiderna var pa det stora hela
jamforbara ndr det giller personal- och boendekarakteristika.

Entré till gruppbostad

Det empiriska materialet genererades mellan augusti 2011 och april 2012. Under denna
petiod bodde totalt 32 personer, sexton mén och sexton kvinnor, pa gruppbostiderna.
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Deras alder varierade fran 39 till 90 ir med en medianilder pa 61,5 4r.** De flesta var
emellertid fédda mellan 1935 och 1955. Mer dn hilften av dem hade en mittlig
intellektuell funktionsnedsittning (Schalock et al., 2010). De flesta hade nagon form av
adderad funktionsnedsittning sdsom psykisk ohilsa, epilepsi, autism eller
demenssjukdom. Sex av dem hade Downs syndrom. En tredjedel hade nedsatt
torflyttningstérmaga, fyra anvinde rullstol vid forflyttning. Ungefir hilften hade
nedsatt verbal kommunikation. De flesta hade bott i gruppbostad i mer 4n tjugo dr.
Nigra hade emellertid nyligen flyttat in pd grund av fysiska och psykiska férindringar
som gjort det svirt f6r dem att klara ett eget boende. Tjugo personer deltog i daglig
verksamhet enligt LSS utanfér gruppbostaden, frin tvé till fem dagar i veckan. Aldern
bland dessa personer varierade frin 39 till 71 ar.

Samtliga gruppbostider hade personal tillginglic under hela dygnet. Totalt var 45
personer anstillda 1 de fyra gruppbostiderna.

De fyra gruppbostiderna var beligna i tva kommuner med 150 000 respektive 30 000
invanare. Tre gruppbostider ldg i titbebyggt omride och en pa landsbygden. Tva
gruppbostider inrymdes i samma byggnad som sirskilda boenden for dldre™, en var
integrerad i ett omrade med flerfamiljshus och en var beligen i en fristdende villa. Tre
av gruppbostiderna hade informationsdokument som definierade dem som sirskilt
inriktade pa aldre personer.

Gruppbostiderna bestod av separata ligenheter med kék och badrum, vilka linkats
samman med gemensamhetsutrymmen i form av kok, matsal och vardagsrum. De
flesta boende at alla maltider tillsammans i det gemensamma matrummet och valde
ocksi att tillbringa en stor del av sin tid i det gemensamma vardagsrummet. Aktiviteter
som genomfordes i dessa halvprivata utrymmen var exempelvis att laga mat, ita, titta
pa TV, lyssna pia musik, lisa eller spela spel. Aktiviteterna utfordes enskilt eller
tillsammans med personal och/eller andra boende.

Inklusionskriterer gillande boendeintervjuerna var att informanten skulle vara f6dd
fore eller omkring 1960 och ha de kommunikations- och interaktionsfirdigheter som
krivs for att kunna delta i en intervjusituation. Detta kriterium var en utgangpunkt vid
urvalet av de fyra gruppbostiderna, men det slutliga urvalet av boendeinformanter
genomférdes genom att jag under en inledande period med observationer fokuserade
pa hur de boende kommunicerade och interagerade 1 sin vardag.

** Medeldldern var 62 &r.

= Enligt Socialtjinstlagen (SFS 2001:453).
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De inledande observationerna diskuterades sedan med gruppbostadens personal, vilket
utgjorde grunden f6r det urval som slutligen gjordes, det vill siga vilka boende som
tillfrdgades gillande deltagande i intervjun. Av de 32 personer som totalt bodde i
gruppbostiderna uppfyllde tretton personer kriterierna®. Tolv personer, fem min och
sju kvinnor, accepterade att bli intervjuade. Deras dlder varierade fran 48 till 71 ar, med
en medianilder pa 64,5 ar”, och de hade en miattlig till lindrig intellektuell
funktionsnedsittning (Schalock et al., 2010). Nio informanter hade daglig verksamhet
utanfér gruppbostaden tvd till fem dagar i veckan. De som inte deltog i
arbetsrelaterade aktiviteter hade tidigare arbetat pa Sambhall.

Inklusionskriterer gillande personalintervjuerna var att informanten skulle vara
anstilld vid en av de ingiende gruppbostiderna och dirmed ha erfarenhet av att ge
stdd och service till dldre personer med intellektuell funktionsnedsittning. For att 6ka
tillforlitligheten efterstrivades en spridning gillande kon, alder, arbetslivserfarenhet
och arbetsposition. Totalt intervjuades 15 av 45 personal utifrin en jimn spridning
mellan de fyra gruppbostiderna.”® Av de femton personalinformanterna var tretton
kvinnor och tvd min® och deras dlder varierade frin 26 till 60 ir med en medelalder
pa 44,5 ar. Tre informanter arbetade som enhetschefer, en som arbetsledare och
Ovriga som virdare 1 gruppbostiderna. Fyra av personalinformanterna hade
eftergymnasial utbildning och Ovriga hade en utbildningsnivdi motsvarande
gymnasium. Den totala arbetslivserfarenheten i relation till personer med intellektuell
funktionsnedsittning varierade fran tva till 35 ar med ett medelvirde pa 15 ar. De hade
arbetat mellan ett halvt och 25 4r i den aktuella gruppbostaden med ett medelvirde pa
10 ar.

Empiriskt material

For att undersdka levda erfarenheter av ett fenomen behdver vi £6rstd dess vardagliga
kontext (Glorgi, 2009). For att kunna belysa och problematisera aldrande och
delaktighet bland ildre personer med intellektuell funktionsnedsittning som bor i
gruppbostad enligt LSS har det empiriska materialet darfor genererats med metoderna
deltagande observation och individuella intervjuer. Dessa metoder har valts med

% Sjutton av de boende uppfyllde inte urvalskriterierna géllande intervju. Av dessa var tva personer for unga, 39
respektive 45 ar, en person upplevde psykisk ohdlsa vilket omdjliggjorde en intervju och de 6vriga femton
personerna bedémdes inte ha de kommunikations- och interaktionsfardigheter som kravdes.

7 Medeléldern var 64 &r

2 En inplanerad sextonde personalintervju fick stallas in pa grund av sjukdom.

* Denna konsfordelning var representativ for den personal som var anstallda vid de fyra gruppbostaderna.
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hinsyn till den fenomenologiska ansatsen och har bidragit med savil levda
erfarenheter av dldrande och delaktighet som forstaelse f6r gruppbostaden som
kontext. Metoderna har bidragit till bade detaljerade kvalitativa beskrivningar och en
bred belysning av det studerade fenomenet, vilket kan antas stirka avhandlingens
vetenskapliga kvalitet (Bryman, 2002; Patton, 2002; Borell et al., 2012). I tillkomsten av
det empiriska materialet har savil informanternas som min egen bakgrund,
forforstaelse, erfarenheter, firdigheter och foérmagor haft betydelse fo6r hur
observationerna och intervjuerna utvecklats och dirmed ocksa f6r analys och resultat.

Deltagande observation

Under observationerna antog jag en 6ppen, aktiv och deltagande roll (Bryman, 2002;
Hammersley & Atkinson, 2007), vilket innebar att jag var aktivt engagerad 1 det
samspel som skedde i gruppbostaden och delaktig i informanternas vardag. Jag
vistades i varje gruppbostad i pass om tva till fem timmar, dag- och kvillstid, under en
sammanhallen manad. Detta medférde méjlighet att delta i och observera en rad olika
typer av vardagsaktiviteter, frin personlig vird till mer instrumentella och
fritidsrelaterade aktiviteter. Aktiviteterna genomfordes i de boendes egna ligenheter, i
gemensamhetsutrymmen eller 1 gruppbostadens nirmilj6. 1 vissa aktiviteter pagick
interaktion mellan flera boende och personal samtidigt, vid andra tillfillen var endast
en boende nirvarande.

I samband med de deltagande observationerna skrevs filtanteckningar. Som stéd
anvindes en observationsguide (fér resonemang gillande observationsguider se
Bryman, 2002; Hammersley & Atkinson, 2007) med utgangspunkt i avhandlingens
syfte samt teoretiska definitioner av begreppet delaktighet (Molin 2004; Kielhofner
2008). Observationsguiden dterfinns som bilaga II. Pa grund av min aktiva och
deltagande roll fick olika strategier anvindas vid skrivandet av filtanteckningarna. 1
viss utstrickning anvindes provisoriska anteckningar i form av korta meningar eller
enstaka ord som skrevs ner eller talades in pd diktafon, for att sedan omformuleras till
mer fullstindiga anteckningar. Mer ofta skrevs emellertid en fullstindig filtanteckning
1 direkt anslutning till att passets deltagande observationer avslutats (Bryman, 2002;
Hammersley & Atkinson, 2007). Totalt bestar filtanteckningarna av omkring hundra
observerade aktiviteter som utférts 1 och omkring gruppbostaden.

I tilligg till de deltagande observationerna har ocksid mer spontana observationer och
samtal forts 1 gruppbostidderna. Vid dessa observationer, som i fortsdttningen kommer
att  benimnas “de inledande observationerna”, skedde ingen strukturerad
dokumentation. Noteringar gjordes dock i en forskningsdagbok. De inledande
observationerna har varit av stor betydelse for studiernas genomférande och kvalitet.
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Boendeintervjuer

Tre till fyra veckor efter att inledande och deltagande observationer pabdtjats i
respektive gruppbostad pédbérjades de individuella intervjuerna med boende. Dessa
intervjuer hade en Gppen ansats, vilket innebar en strivan att genom Oppna fragor
forsoka fa ett inifranperspektiv med en si konkret och detaljerad beskrivning av det
studerade fenomenet som moijligt (Giorgi, 2009).

De inledande observationerna gav en inblick i presumtiva informanters dagliga liv och
en viss fOrstdelse f6r deras vanor, intressen och fardigheter, det vill siga den vardagliga
kontext dir det studerade fenomenet férekommer (Giorgi, 2009). Denna information
visade sig vara mycket betydelsefull, f6rst f6r urvalet av informanter och senare nir
intervjuerna skulle planeras och genomféras.

Det finns en rad svarigheter och komplikationer med att intervjua dldre personer som
har en intellektuell funktionsnedsittning. Dessa kan dels relateras till den nedsatta
abstraktionsférmégan, dels till andra livsloppsrelaterade erfarenheter. En intellektuell
funktionsnedsittning kan medféra svirigheter att f6rstd och besvara en abstrakt friga.
En begrinsad tidsuppfattning kan gora det svirt att redog6ra for sina livserfarenheter
och en nedsatt kommunikationsférmiga begrinsar mojligheten att sitta ord pd sina
upplevelser. Fér en person som under hela sitt liv har varit i beroendestillning och
underldge kan det dessutom vara svart att uttrycka sin egen asikt. Likasa kan en person
som upplevt institutionalisering och 6vergrepp ha svart att lita pa att det som ségs inte
kommer att leda till negativ sdrbehandling. Dessa omstindigheter dr bade av
metodologisk och av etisk karaktir. De kan relateras till personens individuella
egenskaper sivil som till barridrer i den omgivande miljén, samt till olika sociala
fenomen kring hur det dr, eller har varit, att leva med denna funktionsnedsittning.
Aven min roll som intervjuare ir en del av dessa omstindigheter. Under planerandet
och genomférandet av intervjuerna fanns en medvetenhet och strdvan mot att beakta,
iaktta och uppmirksamma tecken pa dessa forhdllanden i syfte att aktivt kunna
motverka deras paverkan och rikta informanternas uppmirksamhet mot det studerade
fenomenet (Giorgi, 2009) och dirmed stirka intervjuernas tillforlitlighet.

Kommunikativ vaghet 4r en svirighet som kan férekomma nir personer med
intellektuell funktionsnedsittning intervjuas. Kommunikativ vaghet visar sig genom att
de sprikliga uttryck som anvinds innehdller lite information och att det till exempel
saknas birande ord (Cedersund & Nilholm, 2000). Nir vaghet férekommer dr det
viktigt att det finns ett meningssammanhang 1 samtalet som mojliggor
tvavigskommunikation. De inledande observationerna var tillsammans med mina
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tidigare erfarenheter avgbrande for att skapa en forfdrstielse som mdijliggjorde
skapandet av detta meningssammanhang,

Kommunikativ vaghet kan relateras till informanternas nedsatta abstraktions- och
kommunikationsférmédga  (Kylén, 1981; 1987). Foér att mojliggdra en
tvavigskommunikation var det didrfér ocksd nédvindigt att Gversitta fragorna fran en
abstrakt niva till en mer konkret nivd (Granlund & Bond, 2000). De inledande
observationer gav dven hdr virdefull information om informanternas individuella
kommunikations-, interaktions- och abstraktionsformaga, vilken sedan kunde
anvindas vid planerandet och genomférandet av intervjuerna. For att informanterna
skulle fi en stérre forstielse for frigornas innebord anvindes strategier sdsom att
anpassa ordval genom att undvika talesitt och ironi, att anvinda konkreta ord och att
anpassa talhastigcheten. En ytterligare strategi var att kombinera det verbala spraket
med symbolsprik pa en ligre abstraktionsniva i form av bilder. Infér intervjuerna
konstruerades en semistrukturerad intervjuguide (se bilaga II) med teman som utgick
fran avhandlingens centrala begrepp (fér resonemang gillande intervjuguider se Kvale,

1996; Giorgi, 2009).

Vid konstruerandet av intervjuguiden framarbetades dven ett stimulusmaterial
(Wibeck, 2000), i form av pictogrambilder, fotografier, tecknade bilder och stédord, i
syfte att stddja kommunikationen i intervjusituationen genom att anpassa fragornas
abstraktionsniva (Folkestad, 2000; Kjellberg, 2002; Ringsby Jansson, 2002; Brewster,
2004; Lewis, Newton & Vials, 2008). Stimulusmaterialet anvindes dven f6r att vicka
tankar hos informanterna kring intervjuns teman (Wibeck, 2000). Bilderna som valdes
ut forestillde personer i olika aldrar som genomfdérde olika typer av aktiviteter samt
bilder pa féremal som kan relateras till att vara eller bli dldre och till delaktighet i
vardagen. I tilligg fanns olika pictogrambilder med symboler f6r kinslouttryck samt
platser och wvardagliga aktiviteter (se bilaga II). For att motverka oavsiktliga
begrinsningar efterstrivades bilder med savil normativt som neutralt innehdll (Grove

etal., 1999).

Andra studier har pavisat ytterligare svarigheter som kan uppkomma nir personer med
intellektuell funktionsnedsittning intervjuas (Se exempelvis Sigelman, 1981; McVilly,
1995; Matikka & Vesala, 1997; Ringsby Jansson, 2002; Furenhed, 2010). Det finns

¥ Med forforstaelse avses har bade teoretisk och praktisk kunskap kring vad det innebér att leva med en
intellektuell funktionsnedsattning och vara en del av den institutionella miljo som en gruppbostad enligt LSS
innebdr, men ocksa en mer kontextspecifik forférstaelse om informantens omgivande sociala, fysiska och
institutionella miljo, samt mer individuella karakteristika sasom informantens vanor, roller, intressen,
sjdlvuppfattning och fardigheter. Forforstaelsens innefattade &ven erfarenheter fran mitt arbete som
arbetsterapeut inom kommunens stéd och service. Detta arbete innefattade i stor utstrackning att bedéma
kommunikations-, interaktions- och abstraktionsférmagan hos personer med intellektuell funktionsnedsattning i de
konkreta vardagliga aktiviteterna i syfte att utveckla atgarder for att 6ka mojligheten till aktivitet och delaktighet.
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exempelvis en risk att de ger en idylliserad bild av det som intervjuaren efterfragar. Det
har ocksa visat sig att de i storre utstrickning 4n andra svarar ”ja” pa fragor samt att
det finns en sirskilt pitaglig intervjuareffekt som innebir att informanten tror att det
finns et korrekt svar pid intervjuarens frigor. Dessa svarigheter kan i mindre
utstrickning relateras till informanternas begrinsade abstraktionsférmdga. Snarare kan
de kopplas samman med de livsloppsrelaterade erfarenheter som ér sirpriglande f6r
den generation som dr i fokus i denna avhandling (jfr tidigare resonemang om
stigmatisering och institutionalisering). I intervjuerna fanns en medvetenhet om dessa
svarigheter och en aktiv strivan att motverka dessa genom att exempelvis dterupprepa
fragor pa olika sitt samt stilla foljdfragor for att stddja informantens eget resonemang.

Intervjuerna varade mellan 20 och 50 minuter och genomférdes i informanternas egna
ligenheter, med endast jag och informanten nirvarande. Detta innebar att intervjuerna
genomférdes 1 en milj6 som antogs vara stodjande for informantens tinkande och
handlande i forhédllande till det som jag skulle samla information kring, da
operationaliseringen av frdgorna stirktes av den omgivande miljén. P4 si sitt
fungerade miljén som en katalysator som gjorde det abstrakta mer konkret. Att en
intervju genomfdrs i en vilkind miljé kan ocksd forstirka informantens trygghet och
vilja att medverka (Kvale, 1996). Vid alla intervjuer anvindes digital ljudupptagning,
vilka senare transkriberades ordagrant.

Personalintervner

I tidsmissig anslutning till boendeintervjuerna genomférdes ocksa individuella
intervjuer med personal. Aven dessa intervjuer hade en fenomenologisk ansats
(Glotgi, 2009) och utgick frin en semistrukturerad intervjuguide (se bilaga II).
Intervjuguidens teman var en viktig utgingspunkt vid intervjuerna (Patton, 2002). Jag
hade ocksd stor anvindning av den erfarenhet som erhallits i samband med de
inledande observationerna. Detta dd frigorna kunde fortydligas med stéd av exempel
fran informantens dagliga arbete pd gruppbostaden (jfr Giorgi, 2009). Det faktum att
jag under nagra veckor nirvarat i gruppbostaden paverkade dirfér intervjuklimatet
(Kvale, 1996; Patton, 2002).

Samtliga intervjuer genomférdes 1 lokaler som ldg i direkt anslutning till
gruppbostiderna. Intervjuerna varade mellan en och tva timmar. Vid alla intervjuer
anvindes digital ljudupptagning, vilka senare transkriberades ordagrant.
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Analys av empiriskt material

Det empiriska material som utgdér grunden i denna avhandling har genererats i en
sammanhallen process sdasom beskrivits tidigare i detta kapitel. 1 de fyra delstudierna
har dock olika delar av materialet anvints med utgingspunkt i respektive studies syfte
och fragestillningar. Det empiriska materialet har ddrmed analyserats pd fyra delvis
olika sitt (for respektive studies syfte, empiriska material och analys se tabell 4).
Samtliga analysmetoder har emellertid inneburit kodning av meningsbirande enheter
till kategorier som sedan abstraherats, vilket dr en grundliggande teknik i den
kvalitativa forskningsanalysen (Taylor & Bogdan, 1998; Bryman, 2002). Nedan
kommer respektive studies analysmetod att kort sammanfattas. For att fa en tydligare
inblick i respektive studies analysférfarande hinvisas till del II i denna avhandling
(studie I-1V).

Delstudie 1 4r baserad pd boendeintervjuer. Denna studie har en fenomenologisk
ansats med syftet att underséka hur dldre personer med intellektuell
funktionsnedsittning beskriver sina levda erfarenheter av att vara och bli dldre. For att
analysera det empiriska materialet anvinds Giorgis deskriptiva fenomenologiska
metod (2009). Denna analysmetod bestir av tre steg. Det forsta steget innefattar att fa
en Overgripande fOrstielse for det empiriska materialet. I steg 2 identifieras likheter
och skillnader mellan meningsbirande enheter, vilket skapar kategorier. I det tredje
steget Oversitts inneborden av dessa kategorier till ett fenomenologiskt sprakbruk som
ocksa dr priglat av studiens disciplindra kontext.

Delstudie 1I, som dr baserad pa intervjuer med personal som arbetar som vérdare i
gruppbostiderna, syftar till att underséka hur personalen beskriver aldrande bland
personer med intellektuell funktionsnedsittning och hur detta paverkar deras arbete i
gruppbostaden. Dessa intervjuer har, som beskrivits tidigare 1 kapitlet, en
fenomenologisk utgangspunkt. I denna studie analyseras dock det empiriska materialet
med hjilp av en riktad innehallsanalys (Hsieh & Shannon, 2005). Anledningen till detta
val av analysmetod dr studiens teoridrivna karaktir, ddr initiala analyskategorier
formulerades utifran studiens tvd forskningsfrigor redan innan analysen pdbdérjades.
Denna studie karaktiriseras saledes inte av den forutsdttningsléshet som vanligen
kinnetecknar den fenomenologiska analysen (se Giorgi, 2009), utan avgrinsas utifrin
de formulerade forskningsfragorna.

Delstudie III dr dven den baserad pa personalintervijuer. I denna studie inkluderas
emellertid dven intervjuer med enhetschefer. Denna studie syftar till att underséka hur
informanterna beskriver sina erfarenheter av delaktighet och vad delaktighet innebir
for dldre personer med intellektuell funktionsnedsittning. I likhet med studie I har
studie I1I en fenomenologisk ansats och Giorgis (2009) metod anvinds dterigen fOr att
analysera det empiriska materialet. Det som frimst skiljer analysprocedurerna i
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delstudie I och III 4r anvindandet av dataprogrammet MAXQDA (version 10, 2011,
Marburg, VERBI Software), vilket frimst anvindes vid kodningen av meningsbirande
enheter. Detta dataprogram kan mdijligen ha effektiviserat analysprocessen, men
anvindandet bedéms inte ha paverkat de kategorier som slutligen framkom.

Tabell 4. De ingdende studiernas respektive syfte, empiriska material och analvsmetod

Studie Syfte Empiriskt material Empirisk analys
To explore how older people with | Boendeintervjuer (n=12) | Deskriptiv

I intellectual disability, who live in fenomenologi
group accommodation, describe (Giorgi, 2009)
their lived experience in relation
to ageing and later life
To explore how group home staff | Personalintervjuer (n=12) | Riktad

II addresses issues of ageing and innehillsanalys
being old among people with (Hsieh och
intellectual disability Shannon, 2005)
To explore ways in which Personalintervjuer (n=15) | Deskriptiv

III members of staff in group homes fenomenologi
for people with intellectual (Giorgi, 2009)
disability experience participation,
and what participation means for
older people with intellectual
disability
To explore choice and control in | Deltagande observation Konventionell

v everyday life of people ageing Boendeintervjuer (n=12) | innehallsanalys
with ID in semi-private spaces in | Personalintervjuer (n=15) | (Hsieh och
group homes Shannon, 2005)

Analysforfarandet i delstudie IV skiljer sig frin de dvriga da denna studie dr baserad pa
bade deltagande observation och intervjuer med savil boende som personal. Studien
syftar  till  att utforska  aspekter av  delaktighet 1  gruppbostadens
gemensamhetsutrymmen. De intervjuer som ingér i studien har en fenomenologisk
ansats, men kombinationen deltagande observation och intervju medférde att en
konventionell kvalitativ analysmetod (Hsieh & Shannon, 2005) valdes. Detta for att
hélla isir utsagorna om de levda erfarenheterna av det studerade fenomenet hos
boende- respektive personalinformanterna, och mina filtanteckningar som genererats
ur de deltagande observationerna. Analysen av det empiriska materialet genomfors i
tva faser. Forst analyseras filtanteckningar fran de deltagande observationerna genom
identifierandet av meningsbirande enheter, vilka senare etableras som koder och
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kategorier. I analysens andra fas adderas och kodas det material som samlats in genom
intervjuer med personal och boende. Aven i denna delstudie anvindes
dataprogrammet MAXQDA (version 10, 2011, Marburg, VERBI Software).

Forskningsetiska reflektioner

Avhandlingens  studier har granskats och godkints av den regionala
etikprovningsnimnden i Linképing  (Dnr  2011/116-31).  Vetenskapsradets
forskningsetiska principer (2002) och god forskningssed (2011) har beaktats vid
planering och genomférande av avhandlingens studier.

Etiska 6verviganden dr av sirskild betydelse nir det giller forskning som involverar
marginaliserade  grupper  (Barron, = 1999).  Personer med intellektuell
funktionsnedsittning har historiskt sett tillhért en av de mest utsatta grupperna i
samhillet (Regeringens proposition 1999/2000:79). De som nu ar ildre har i minga
situationer under livsloppet befunnit sig i en underordnad position och kan ha
negativa erfarenheter av exempelvis maktmissbruk och olika typer av Gvergrepp.
Manga har en nedsatt autonomi och har kanske forst i senare delen av livet fatt
méjlighet till mer omfattande delaktighet, integritet och sjilvbestimmande. Aven om
livssituationen kring personer med intellektuell funktionsnedsittning idag har
forbittrats avsevirt, sd moter dessa personer fortfarande sambhillets negativa
stereotypa fOrestillningar relaterade till funktionsnedsittningen sivil som till deras
levnadsforhillanden. Detta medfor att det kan finnas en misstinksamhet, bide hos
personerna sjilva och deras foretridare, mot att dela med sig av sina tankar och sitt liv
och dirmed mot att delta i en forskningsstudie. Vid forskning som inkluderar denna
grupp blir det praktiska hanterandet av de forskningsetiska principerna dirfor sdrskilt
betydande.

Presumtiva informanter fick skriftlig och muntlig information med utgingspunkt i
Vetenskapsradets (2002) forskningsetiska principer gillande information, samtycke,
konfidentialitet samt hur det empiriska materialet skulle anvindas. Fér de informanter
som hade en intellektuell funktionsnedsittning anpassades den skriftliga och muntliga
informationen till personernas antagna intellektuella férméga. Ett inledande samtycke
inhdmtades frin gruppbostidernas verksamhetschefer samt fran informanterna och i
féorekommande fall dven frin deras féretridare sisom gode min eller anhériga (for
informationsbrev se bilaga I).”

*! Denna information distribuerades av verksamhetschefen.
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De inledande observationerna har tidigare diskuterats i férhallande till planerandet och
genomférandet av intervjuerna, men dven ur en forskningsetisk synvinkel hade dessa
en stor betydelse. Fér det férsta blev jag en tillfilligt bekant person fér de boende,
vilket kan ha bidragit med en avdramatiserande effekt gillande att delta i en intervju.
For det andra méjliggjorde de inledande observationerna att jag vid flertalet tillfillen
informellt kunde informera och diskutera med presumtiva informanter om studiernas
genomférande och syfte. Detta gav informanterna méjlighet att stilla fragor till mig
om avhandlingen och sitt eget deltagande. Genom hela avhandlingsarbetet har
konfidentialitet och méjlighet att nidr som helst avbryta sitt deltagande betonats. Fér
att informanterna skulle uppfatta sitt deltagande i avhandlingsstudierna som
meningsfullt har det dven varit viktigt att tydligg6ra studiernas nytta och att sitta dessa
1 ett sammanhang som ir relevant f6r informanten.

Samtycke efterfrigades dven kontinuerligt i direkt anslutning till de deltagande
observationerna. De boendes nedsatta kommunikations- och abstraktionsférmagan
gjorde det emellertid svirt for vissa av dem att ge sitt samtycke i de direkta
observationssituationerna. Aven om ett direkt informerat samtycke alltid
efterstrivades fick emellertid detta ibland inhdmtas indirekt genom den personal som
nirvarade. Av hdnsyn till den personliga integriteten valde jag dessutom att inte delta i
situationer som jag bedémde som sirskilt kinsliga, till exempel relaterade till personlig
hygien. Jag var ocksd uppmirksam pa reaktioner bland bade boende och personal som
pa ndgot vis kunde tyda pd att min nirvaro skapade obehag. I anslutning till de
individuella intervjuerna gavs dterigen information om avhandlingens studier och
samtycke inhdmtades, vilket dokumenterades via ljudupptagning.

Bade under de inledande observationerna och under de pafdljande intervjuerna
noterade jag att det f6r manga informanter, bade personer med intellektuell
funktionsnedsittning och personal, var férsta gangen de pratade om frigor relaterade
till dldrande, intellektuell funktionsnedsittning och delaktighet. Denna férmodan
medférde att jag strdvade efter att vara sirskilt uppmirksam pa misstinksamhet och
negativa reaktioner bland informanterna. Nir samtal om dldrandet férdes med
personer med intellektuell funktionsnedsittning var jag observant pa att informanterna
kunde ha negativa, och kanske dven obearbetade erfarenheter, exempelvis av dédsfall
inom familjen eller sjukdom, vilka de sammankopplade med att vara och bli ildre.
Erfarenheter som, utifrin personernas nedsatta intellektuella formaga, skulle kunna
leda till problematiska kinslor och reaktioner. Den personal som fanns i direkt
anslutning till informanterna informerades om denna risk si att de kunde vara
observanta pa sidana tendenser. Informanterna informerades dven om att de skulle
kontakta gruppbostadens personal eller chef om de upplevde obehag i samband med
sitt deltagande, sa att de kunde fa stédinsatser vid behov. Det har dock inte kommit till
min kinnedom att deltagandet i studierna skapat nigra negativa reaktioner, varken hos
boende eller hos personal i gruppbostiderna.
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Att genomféra observationer och intervjuer i en gruppbostad dir det bor personer
med intellektuell funktionsnedsittning kriver medvetenhet om de maktférhillanden
som kan uppstd (Barron, 1999). Likasd krivs forstdelse av och kunskap om de
inskrinkningar av aktivitet och delaktichet som personer med intellektuell
funktionsnedsittning kan ha samt hur dessa personer uppfattar och kommunicerar
med sin omvirld. Den kunskap och forforstdelse som jag som arbetsterapeut och
forskarstuderande hade med mig in 1 avhandlingsarbetet 4r inte oviktig.
Kombinationen medférde dock ndgra etiska dilemman. Exempel pa detta dr att mina
asikter vid flera tillfillen efterfrigades av personalen gillande nya hjilpmedel i
gruppbostaden, men ocksa att jag vid flera tillfillen var pd vig att ge konsultativa
torslag pd hur personalen skulle kunna 6ka de boendes delaktighet. Dessa situationer
hade moijligen kunnat undvikas om mitt yrke vid sidan av rollen som
forskarstuderande hade varit okint f6r informanterna.

Vetenskaplig kvalitet och trovirdighet

I den kvalitativa forskningstraditionen betraktas forskaren ofta som en aktiv
medskapare 1 forskningsprocessen genom att styra, skapa och ge mening 4t de
erfarenheter som studeras (Kvale, 1996; Bryman, 2002; Patton, 2002). I denna process
ir fragor om vetenskaplig kvalitet av stor betydelse (Larsson, 2005). Positivistiska
begrepp sdsom validitet och reliabilitet har traditionellt anvints, men har betraktats
som svara att applicera inom kvalitativ forskning (Lincoln & Guba, 1985; Bryman,
2002; Patton, 2002; Guba & Lincoln, 2005). Det har dirfér varit betydelsefullt att
utveckla sirskilda kvalitetskriterier inom denna forskningstradition. Lincoln och
Gubas (1985) begrepp hor till dem som fitt stor genomslagskraft (Bryman, 2002;
Patton, 2002).

Enligt Lincoln och Guba (1985)** ir #rovdrdjgheten (trustworthiness) central och
avgorande for att kunna bedéma om en studies resultat dr virda att uppmirksamma
och dra slutsatser fran. En studies trovirdighet motiveras vidare med dess #/forlitlighet
(credibility), dverforbarhet (transferability), palitlighet (dependability) och noggrannbet
(confirmability).

Tillforlitligheten, eller den inre validiteten, innebdr att studien genomférts 1 enlighet med
gillande principer for att sikerstilla att det empiriska materialet aterspeglar
forskningsfragan (Lincoln & Guba, 1985; Bryman, 2002; Guba & Lincoln, 2005). For
att sdkerstalla tillforlitligheten i avhandlingens studier konstruerades intervju- och
observationsguider som utgick frin definierade teoretiska referensramar kring de

* Den engelska bendmningen av Lincoln och Gubas (1985) respektive begrepp aterfinns inom parentes.
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centrala begrepp som aterfinns i avhandlingens 6vergripande syfte. Dessa guider var
betydelsefulla for att fokusera genereringen av det empiriska materialet. Samtidigt var
det, i enlighet med den fenomenologiska ansatsen (Giorgi, 2009), av stor vikt att
intervjuguiderna hade en semistrukturerad karaktir som mojliggjorde ett friare sitt for
informanten att delge sina levda erfarenheter. Dirmed kunde jag ocksa félja upp
informanternas berittelser med foljdfragor for att fordjupa deras utsagor och fa
bekriftelse pa att jag forstitt dem ritt (Patton, 2002). Jag valde ocksd att sjilv
transkribera samtliga boende- och personalintervjuer ordagrant. Aven detta bér ha
okat studiernas tillforlitlighet och bidragit till att starta analysarbetet redan i denna fas
av forskningsprocessen. Detta dd tankar och idéer som framkom i samband med
transkriberandet noterades i forskningsdagboken for att kunna anvindas senare. For
att Oka tillforlitligheten i analysférfarande och resultatens trovirdighet hade samtliga
delstudiers forfattare™ en aktiv roll i analysarbetet, dir kodning, kategoriseting och
tematiseringar diskuterats till konsensus (Patton, 2002).

En studies dverforbarbet, eller yttre validitet, handlar om att ge en s tydlig kontextuell
information som mojligt for att kunna avgbra om resultatet kan eller inte kan
Overforas till en annan, men liknande milj6 (Lincoln & Guba, 1985). Den centrala
kontexten i denna avhandling 4r boende med sirskilt service enligt LSS i form av
gruppbostad. Valet av denna kontext innebir att det finns vissa gemensamma nimnare
gillande den studerade kontextens utformning. Intentionen var dirfér att i
avhandlingens bakgrund samt urvalsbeskrivning ge en detaljerad information som
stirker  studiernas ~ 6verforbarhet.  Den  beskrivning som  gjorts  stirker
avhandlingsresultatets 6verférbarhet till andra gruppbostider enligt LSS, men dven till
andra gruppboendeformer i Sverige f6r personer med andra former av
funktionsnedsittningar eller aktivitetsbegrinsningar som riskerar leda till begrinsad
delaktighet. Den kontextuella beskrivning som presenteras i respektive delstudie
stirker ocksd Overférbarheten i ett internationellt perspektiv da det finns likheter
mellan gruppbostadens utformning och liknande boendeformer i en rad andra
visterlindska linder.

Palitligheten, en studies reliabilitet, 4r beroende av att det empiriska materialet genererats
pa ett konsekvent sitt (Lincoln & Guba, 1985). Nir det giller denna avhandlings
palitlighet maste boendeintervjuerna sirskilt omnimnas. Att intervjua personer med
intellektuell funktionsnedsittning dr en omdiskuterad forskningsmetod (se exempelvis
McVilly 1995; Booth & Booth, 1996; Matikka & Vesala, 1997; Folkestad, 2000;
Gustavsson, 2001; Kjellberg, 2002; Lewis, 2002; Ringsby Jansson, 2002; Nind, 2008).
Den dr heller inte mojlig att anvinda med alla som tillhér denna grupp, sdsom

¥ Medférfattare &r docent Jan-Erik Hagberg och docent Anette Kjellberg i studie I-IV samt docent Catharina Nord,
studie I.
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personer med grav intellektuell eller kommunikativ funktionsnedsittning (Booth &
Booth, 1996; Nind, 2008). Det var endast mdjligt att genomféra intervjuer med 12 av
de 32 personer som bodde pid de fyra gruppbostiderna, vilket kan anses péverka
studiens palitlighet negativt. Att avhandlingens metod kombinerar intervjuer med
observationer kan dock stirka palitligheten (Patton, 2002). Nir det giller att forsta
erfarenheter bland personer med intellektuell funktionsnedsittning 4r intervju
emellertid en viktig forutsittning (Gustavsson, 2001; Ware, 2004; McDonald, Kidney
& Patka, 2013). Det har dérfor varit en genomgdende malsittning att aktivt arbeta med
att méta de svarigheter som kan uppsta vid intervjuer med personer med intellektuell
funktionsnedsittning i motsats till att betrakta dem som o&verstigliga hinder. De
inledande observationerna, som gjorde bedémning av presumtiva informanters
firdigheter mojlig, var tillsammans med framtagandet av strategier och intervjuguider
en betydande forutsittning fOr att stirka studiernas palitlighet. Sérskilt bor hir ocksa
nidmnas min teoretiska och praktiska forférstaelse. Denna var av stor betydelse for att
fa tillgang till kontexten och informanterna, att bli accepterad i kontexten och att
generellt kunna genomfdra avhandlingens studier, framférallt i relation till
boendeintervjuerna. Dock maste betonas att min férforstaelse dven kan ha haft en
styrande inverkan. Detta dels pd de frigor som stilldes i intervjuerna med personal
och boende, dels pa de filtanteckningar som skrevs i samband med de deltagande
observationerna. Min forforstdelse kan exempelvis ha bidragit till att jag fann vissa
foreteelser sjilvklara och dirfdr inte stillde de foljdfrigor eller gjorde de noteringar
som en person utan mina erfarenheter skulle ha gjort.

Begreppet noggrannbet har sin analogi i objektivitet (Lincoln & Guba, 1985).
Noggrannhet innefattar en strivan efter att beskriva hur en studie byggts upp, hur
resultatet framkommit samt en strdvan i forskningsprocessen att inte lata de egna
virderingarna fa styra de slutsatser som dras (Bryman, 2002). 1 studiernas
resultatbeskrivningar (se bilaga I-IV) anvinds citat och utdrag ur filtanteckningar f6r
att pavisa analysens noggrannhet. Att si forutsittningslost som mojligt ndrma sig det
fenomen som underséks dr ett ideal i fenomenologisk forskning (Bengtsson, 2005;
Giorgi, 2009). Jag har genomgaende efterstrivat ett sidant foérhallningssitt. Intervju-
och observationsguider har utformats for att stodja detta.
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KAPITEL 4
RESULTAT

I detta kapitel kommer resultatet fran respektive delstudie att sammanfattas.” Samtliga
fyra studier har pd ett eller annat sitt bidragit till att svara pd avhandlingens
Overgripande syfte. Som tidigare nimnts kan avhandlingens fragestillningar relateras
till tva teman: A dldras och vara dldre med intellektuell funktionsnedsétining i gruppbostad och
delaktighet bland dldre personer med intellektuel] funktionsnedsdtining som bor i gruppbostad.
Dessa kommer anvindas som rubriker i den resultatpresentation som féljer. Resultat
fran studie I och II 4r frimst inplacerade under det forsta temat, vilket svarar mot
tragestillningarna: 17lka forestillningar och forhallningssitt relaterade till att aldras och vara
dldre finns representerade bland dldre boende respektive personal? samt bur erfar personalen sina
arbetsuppgifter nar allt fler boende blir dldre? Pa motsvarande sitt dr resultaten fran studie
11T och IV inplacerade under det andra temat, vilket svarar mot fragestillningarna: Hur
uttrycks och framtréder dldre boendes delaktighet i gruppbostaden? samt viltka forestallningar och
forbdllningssétt relaterade till delaktighet bland dldre personer med intelleftuell funktionsnedsdttning
finns representerade bland dldre boende respektive personal?

Att aldras och vara dldre med intellektuell funktionsnedsittning i

gruppbostad
Studie I

Studie I undersdker hur idldre personer med intellektuell funktionsnedsittning som bor
1 gruppbostad sjilva beskriver sina erfarenheter av att bli och vara ildre. Studien utgick
fran individuella intervjuer med tolv idldre personer. I studien synliggjordes tvd
évergripande kategorier.”

1 kategorin dldrandets forandringsprocesser (ageing as a process of change) beskriver
boendeinformanterna dldrandet som karakteriserat av férdndringar gillande fysisk,
psykisk och intellektuell funktionsférmaga. I hog utstrickning dr dessa beskrivningar

* Fér en mer omfattande beskrivning av respektive studies resultat, diskussion och konklusion hanvisas till del Il av
denna avhandling dér artiklarna finns i sin helhet (studie I- IV).
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relaterade till observerbara fysiska forindringar sisom rynkor eller en krokig kropp,
men de beskriver ocksd psykiska fenomen som ¢kad trétthet och minskad motivation.
I tilldgg till detta aterger flera boendeinformanter att aldrande innebir férindringar av
hilsan, ett 6kat behov av vard och medicinering, men ocksa en 6kad betydelse av att
leva pa ett mer hilsofrimjande sitt.

Minga av de forindringar som boendeinformanterna beskriver dr relaterade till
delaktighet i vardagens aktiviteter. De menar att dldrandet innebidr en generellt
minskande aktivitetsf6rmdga. Detta beskrivs medfora ett behov av att anpassa sina
aktiviteter, dels genom att géra mindre, dels genom att gbra pa ett annat sitt dn
tidigare. Dessa fordndrade aktivitetsmonster sdgs bero pa férdndrad fysisk och psykisk
funktion, men ocksé pa att det finns vissa saker som dldre ska géra och andra som de
inte ska gbra. Genom att beskriva hur hemmet fir en allt storre betydelse i hég dlder
relaterar de dven 4aldrandets fordndrade aktivitetsmonster till  foérdndrade
aktivitetsarenor. Boendeinformanterna knyter ocksa det férindrade aktivitetsmonstret
till uppkomsten av nya intressen och aktiviteter som de kopplar till dldrandet. Nagra
beskriver dven att dldrandet inneburit att de fatt en 6kad aktivitetsférméga. De menar
att 6kad kunskap och erfarenhet gjort dem mer kompetenta som utférare av olika
aktiviteter. Att bibehalla sin aktivitetsférmadga si linge som moijligt framhalls som
betydelsefullt av flera informanter.

Boendeinformanterna berittar ocksa att dldrandet innebdr forindringar gillande
behovet av stéd 1 den fysiska och sociala miljén. Informanterna beskriver en Skad
betydelse av olika typer av hjilpmedel i den dagliga livsféringen sisom rullstol, rollator
och glaségon, men frimst ett Okat behov av stéd bade frin personalen pd
gruppbostaden och fran personal inom hilso- och sjukvirden.

1 kategorin, dldrandets existentiella aspekter (existential aspects of ageing), skildras
aldrandet som nagot ofrankomligt, som en del av livet f6r alla minniskor. Frimst
beskrivs dlderdomen som en negativ och icke efterstrivansvird fas i livet. Nigra
boendeinformanter menar emellertid att aldrandet dven inneburit forbittringar for
dem, sd som att det blivit littare att uttrycka sin egen dsikt. Aldrandet relateras ocksa
till positiva karakteristiska sasom visdom och vinlighet och till att vara far- eller
morférilder. Hilften av informanterna definierar sig sjilva som idldre genom att
relatera till olika negativa forluster och erfarenheter saisom smirta, minskad rorlighet
och ensamhet. De boendeinformanter som inte sjilva ser sig som ildre menar att det
ir for att de fortfarande kan gora de aktiviteter som de vill gora.

Nigra informanter beskriver att dldrandet innebdr att bli som andra. De menar att alla
minniskors firdigheter férdndras i den senare delen av livet och att detta leder till ett
behov av stéd i vardagen, det vill sdga till en situation de sjilva haft under hela livet.
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Nistan alla boendeinformanter relaterar aldrandet till erfarenheter av dod och doende.
En del beskriver doden som ett naturligt avslut pa livet, medan andra kopplar den till
sjukdom. Minga har negativa erfarenheter av déden och beskriver den som
skrimmande och obehaglig.

I studie I framtrider sammantaget dldrandet som en mingfacetterad process dir den
aldrande kroppen ir i stindig interaktion med den omgivande miljén och vardagens
aktiviteter. Detta resulterar i forindrande aktivitetsutféranden, aktivitetsmonster och
aktivitetsarenor. I studien dterges negativa sa vil som positiva arketyper av att vara och
bli aldre, men idlderdomen besktivs ocksi som en normaliserande fas i livet, dar
funktionsnedsittning och behov av st6d blir en erfarenhet f6r alla. Mdnga av dessa
erfarenheter 4r i mangt och mycket jimférbara med erfarenheter som aterfinns i den
generella dldre befolkningen, men de visar ocksd att dldre personer med intellektuell
funktionsnedsittning representerar en unik grupp i den dldrande populationen.
Studien visar att dldre personer med intellektuell funktionsnedsittning i tilligg till sina
unika individuella erfarenheter delar en kollektiv livsvitld som innefattar erfarenheter
relaterade till att ha levt ett lingt liv med intellektuell funktionsnedsittning.

Studie 11

Studie II underséker hur personal som arbetar i gruppbostider beskriver dldrande
bland personer med intellektuell funktionsnedsittning och hur detta fenomen paverkar
deras arbete i gruppbostaden. Studien dr baserad pé individuella intervjuer med tolv
informanter. I denna studie framtrider tre kategorier™.

I kategorin dldrandets tystnad (the silence of ageing) framhiller personalinformanterna
att dldrandet inte dr ndgot det pratas om 1 gruppbostaden. Trots att informanterna
definierar de flesta boende i gruppbostiderna som éldre si beskrivs fenomenet att
dldras och vara ildre som nigot som inte diskuteras, varken bland de boende eller
inom personalgruppen. De boendes identifikation som vuxna personer anges som mer
betydelsefull dn identifikationen att vara en ildre person. Sin egen tystnad kring
aldrandet motiverar personalinformanterna genom att hinvisa till att det i allménhet ér
tabu att prata om aldrandet i sambhillet. Den huvudsakliga foérklaringen dr dock
relaterad till en uppfattning om att de boende har en begrinsad férmaga att forsta
dldrandet som fenomen. Informanterna menar att de boende saknar den
tidsuppfattning som krivs for att kunna reflektera 6ver hur aldrandet paverkar deras
liv och att det dérfor inte dr meningsfullt att prata om aldrandet med dem. De fatal
tillfallen ndr dldrandet har diskuterats i personalgruppen kan knytas till férindringar av
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de boendes fysiska eller psykiska hilsa, foérindringar som direkt paverkar stodet i
vardagen.

I kategorin aldrandets ansikten (dual faces of ageing) beskriver personalinformanterna
forst och frimst fysiska och medicinska aspekter av aldrandet som de boende delar
med den generella dldre befolkningen. I tilligg till detta framhalls ett dldrande som
sirskiljer de boende frian andra édldre. Som en betydande faktor betonas ett tidigarelagt
fysiskt aldrande, som dels relateras till den intellektuella funktionsnedsittningen eller
specifika diagnosgrupper sisom Downs syndrom, dels till de livserfarenheter som de
boende har pd grund av sin funktionsnedsittning.

Att arbeta eller delta 1 daglig verksamhet beskrivs i allmdnhet som betydelsefullt f6r
dldre boende. De flesta informanterna foresprakar en stegvis nedtrappning av
arbetsrelaterade aktiviteter, ndr arbete inte lingre dr mojligt pa grund av fysiskt
aldrande eller en boendes bristande intresse. De boendes pensionering framstills
dirmed som kopplad till individuella f6rmagor och behov snarare dn till hur denna
process gestaltar sig f6r andra minniskor (jfr svensk pensionslagstiftning).

Personalinformanterna kontrasterar ocksd att aldras i gruppbostad enligt LSS mot att
aldras inom den generella dldreomsorgen. Informanterna anser att gruppbostaden ir
mer fordelaktig jaimfért med ett 7vanligt” dldreboende. Funktionshinderomsorgen
beskrivs ha mer ekonomiska och personella resurser och storre méjligheter att stédja
aktivitet och delaktighet.

1 kategorin beredskap (being in a state of readiness) ingar utsagor om att de boendes
aldrande medfort att personalen stindigt maste vara beredda péa fordndringar. Att de
boende foérlorar férmdgor dr nagot som flera informanter upplever som svart att
hantera i férhallande till deras professionella roll, i vilken fokus ligger pa att stédja
delaktighet. Naigra informanter menar att det faktum att allt fler boende i
gruppbostaden blivit dldre inneburit att deras arbete blivit trdkigare, mer monotont
och inriktat pa stddning och omvérdnad.

De boendes ildersrelaterade férdndringar beskrivs huvudsakligen som langsamma
processer. Trots detta upplever inte informanterna att de édr forberedda pd de
aldersrelaterade konsekvenserna. Minga menar att det saknas en diskussion i
gruppbostaden om aldrandet och att det inte finns ndgon planering och
framforhéllning gillande det faktum att fler boende behover tillbringa allt mer tid i
gruppbostaden. Flera informanter beskriver att de upplever att de befinner sig i ett
grinsland. De vet att dldersrelaterade férindringar hos de boende vintar, men inte nir
dessa intriffar och hur de kommer att férindra arbetet i gruppbostaden. Denna
osikerhet upplevs av manga som en stressfaktor och nagot som gor det svart att
langsiktigt planera arbetet i gruppbostaden. Négra informanter beskriver ocksa att det
ir svart f6r dem att méta de boendes édldrande pa ett personligt plan. De upplever att
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de pédverkas kinslomissigt av att se negativa dldersrelaterade férindringar hos de
boende, personer som de arbetat med linge och nira. Flera informanter anser dock att
dldrandet blivit littare att hantera i gruppbostaden i och med de erfarenheter de fatt
nar fler och fler boende nitt livets sista tid.

Sammantaget visar studie II att det bland gruppbostadens personal finns en
organisationskultur som omfattar synsitt och férhallningssitt till dldre och aldrande.
Denna kultur dr dock baserad pa motsigelsefulla attityder. Att aldras med intellektuell
funktionsnedsittning dr ndgot som det inte dr virt att prata om i gruppbostaden.
Samtidigt ger personalen varierade beskrivningar av vad det innebir att vara och bli
dldre med intellektuell funktionsnedsittning. Denna aldrandets variation paverkar
deras arbete i gruppbostaden. Huvudsakligen relateras dock édldrandet till forluster av
fysiskt och psykisk funktion och inte till sociala dimensioner av att vara och bli dldre. I
studien framtrider ocksa en bild av att det saknas en ildre- och dldrande kultur som ér
formaliserad, det vill siga riktlinjer och strategier som kan guida praxis f6r stéd och
service till dldre personer med intellektuell funktionsnedsittning som bor pi

gruppbostad enligt LSS.

Delaktighet for dldre personer med intellektuell funktionsnedsattning som

bor i gruppbostad
Studie 111

Studie III underséker vad delaktighet innebér bland dldre personer med intellektuell
funktionsnedsittning med utgingspunkt i erfarenheter bland personal som arbetar i
gruppbostad. I denna studie har femton informanter intervjuats. I studien framtrider
tv4 interagerande kategorier’’, som dels innefattar hur personalen beskriver delaktighet
som fenomen, dels hur de upplever hinder och méjligheter till delaktighet bland éldre
boende.

I kategorin  delaktighetens — innebirder — (meaning of participation)  beskriver
personalinformanterna i hoég grad delaktighet med utgingspunkt i de boendes
vardagliga gbranden. Denna form av delaktighet framstills som ett socialt
kontextualiserat gérande dir de boende ses som medaktérer snarare dn aktorer. Detta
gorande framstills ha tre olika dimensioner. En férsta dimension handlar om ett
gorande tillsammans med andra. En andra dimension om ett gérande f6r andra och
den tredje dimensionen om att vara i nigon annans gorande.
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Informanterna beskriver emellertid ocksa de boendes delaktighet som en kinsla av
sammanhang eller meningsfullhet i vardagen. De relaterar denna form av delaktighet
till social interaktion, till skapandet av trygghet och hemlika férhillanden.

1 kategorin delaktighetens forutsittningar (preconditions for participation) beskrivs villkor
tor delaktighet bland idldre personer med intellektuell funktionsnedsittning i
torhallande till deras egenskaper och faktorer i den omgivande miljon.

Individuella karakteristika hos de boende anges generellt som hindrande faktorer i
relation till delaktighet. Den mest diskuterade faktorn 4r aldrandet och dess fysiska,
psykiska och kognitiva férindringar. Aven den intellektuella funktionsnedsittningen i
sig beskrivs dock som en hindrande faktor, liksom de erfarenheter de boende fatt
genom att ha levt ett lingt liv med sin funktionsnedsittning.

Den sociala miljon framstills som en betydelsefull férutsittning fér de ildre boendes
delaktighet. Att ha kontakt med sliktingar, vinner och andra boende framhalls som
viktigt f6r deras delaktighet. I detta sammanhang resonerar ocksa informanterna om
sin egen roll och anger olika strategier som de anvinder f6r att méjliggdra de boendes
delaktighet, sisom personcentrering samt att genomféra formella och informella
moéten med de boende for att fatta beslut rérande vardagen 1 gruppbostaden. Flera
informanter framhiller dven strategier som dr relaterade till att stodja ett aktivt
vardagsliv bland de boende. I tilldgg till detta beskriver ocksa informanterna sig sjilva
som hindrande faktorer. De relaterar hdr till situationer dir personal later sina egna
intressen styra framfér de boendes, samt slentrian som kan uppkomma nir personal
arbetar linge pa samma arbetsplats.

Tillgangen pa hjilpmedel f6r den dagliga livsféringen, liksom anpassade utrymmen,
beskrivs som betydelsefulla faktorer i den fysiska miljén. Nir gruppbostadens fysiska
milj6 anges som en hindrande faktor dr detta frimst 1 relation till de gemensamma
utrymmena som ansigs vara fér smd och tringa med begrinsade moijligheter till
aktivitet som f6ljd. I den organisatoriska miljén nimns funktionshinderspolitiken och
LSS som frimjande faktorer och ckonomiska och personella neddragningar som
hindrande faktorer.

Sammanfattningsvis visar studie III att personalen beskriver delaktighet bland éldre
boende dels som ett socialt kontextuellt gbrande, dels som en kinsla av sammanhang
och trygghet. Vidare beskrivs forhdllandet att vara dldre och att ha levt ett lingt liv
med intellektuell funktionsnedsittning som en hindrande faktor i férhillande till
moéjligheten att vara delaktig i vardagen. I studien framkommer dven en rad andra
faktorer som anses paverka mojligheten for ildre boende att vara delaktiga i sin
vardag. Exempel pa faktorer dr den fysiska miljons utrymmen och féremal, politik,
lagstiftning och ekonomi samt den sociala miljén i form av familj, vinner, personal
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och andra boende i gruppbostaden. Samtliga kontextuella faktorer ansdgs bide frimja
och hindra delaktighet, men personalen beskrev sin egen roll som sirskilt betydelsefull.

Studie IV

I Studie IV underséks de boendes mojligheter att gbra val och kontrollera sina
goranden 1 gruppbostadens gemensamhetsutrymmen. Studien bygger pd deltagande
observationer och intervjuer med boende och personal. I studie IV framkommer fyra
interrelaterade kategorier™ som kan forstis som aspekter av de boendes méjligheter att

g6ra val och kontrollera sin vardag.

I kategorin utrymmen och foremal (space and objects as aspects of choice and control)
framkommer att 4dldre boende tillbringar mer tid 1 gemensamhetsutrymmena dn yngre
boende, men ocksa att de i mindre utstrdckning kan vilja nir och var de ska vara och
vad de ska géra i dessa utrymmen. Aldre boende ir mer 4n 6vriga beroende av
personalens beslut och handlingar for att vara nidrvarande och aktiva i de gemensamma
utrymmena. Bdde personal och boende beskriver detta beroende som en konsekvens
av att ha levt ett lingt liv med intellektuell funktionsnedsittning, men ocksa som en
konsekvens av att ett fysiskt och psykiskt dldrande har bidragit till att dldre boende har
torsimrade mojligheter att kontrollera sin vardag jaimfoért med tidigare i livet.

Gruppbostidernas gemensamhetsutrymmen erbjuder dven begrinsade mojligheter till
aktivitet. Bland annat beskrivs de av personalen som tringa i férhallande till en 6kad
anvindning  av  hjdlpmedel, sisom  rullstolar  och  rollatorer.  Alla
gemensamhetsutrymmen 4r inredda med en strdvan att skapa en hemlik milj6, men
innehaller minga féremal som utgdr “institutionella markdrer”; sisom personalens
pirmar, kom-ihdg-listor, annat administrativt material eller arbetsklider. Dessa
markdrers ndrvaro och anvindning dr utanfér de boendes kontroll. Inredningen och
féremalen dr i1 stor utstrickning kontrollerade av personalen, vilket paverkar de
boendes mdijligheter att kunna vilja vad de vill gbra.

I kategorin #d och rutiner (time and routines as aspects of choice and control)
framkommer temporala aspekter av betydelse f6r de boendes mdoijlighet att fatta beslut
och kontrollera sina géranden i gemensamhetsutrymmena. Gruppbostadens rutiner
och arbetssitt gillande deras valméjligheter 1 vardagen paverkar i hég grad de boendes
moéjligheter att kontrollera sin vardag. Denna méjlighet varierar stort bade mellan och
inom olika aktiviteter och péverkas av personalens ageranden i den direkta situationen.
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En central temporal aspekt dr maltidsrutinerna. Férberedelse, genomférande och
efterarbete relaterade till maltider avgdr i stor utstrickning nir och hur andra
aktiviteter kan utféras i gemensamhetsutrymmena. Detta var ndgot som de boende
hade liten mdijlighet att kontrollera sjilva. Det starka fokus som finns i
gruppbostiderna pa maltidsordningen medfér dessutom att tiden mellan dessa fér
karaktdr av mellanrum eller transportstrickor. Dessa transportstrickor fylls frimst
med aktiviteten att titta pd TV eller film.

Kategorin privatliv (privacy as an aspect of choice and control) avser de boendes
moéjligheter att vara privata. Det férekommer frekvent att deras privata drenden
hanteras i de gemensamma utrymmena pi ett sitt som dr utom deras egen kontroll.
Exempel pd sidana situationer dr nir en boendes hilsotillstind eller personliga vérd
diskuteras i sammanhang dir andra boende idr nirvarande. Anledningar till att detta
térekommer kan vara att det saknas limpliga utrymmen f6r att skéta administrativa
uppgifter och 6verfora information mellan personalen, eller att de avskilda utrymmen
som faktiskt finns inte anvinds. Denna praxis leder emellertid till att det uppstar
mikrorum i gruppbostadens gemensamhetsutrymmen, till vilka de boende inte har
tilltride.

Kategorin, personcentrering (person-centered approaches as an aspect of choice and
control), avser personalens anvindning av personcentrerade metoder och
torhallningssitt. Under intervjuerna betonar personalen vikten av att alltid efterfraga
de boendes preferenser, ett forhéllningssitt som ocksd 4r tydligt framtridande i
gruppbostidernas  vardag.  Att  tillimpa  personcentrerade  strategier i
gemensamhetsutrymmena ir emellertid inte alltid enkelt. Personalen fattar ibland
beslut fér hela gruppen som motverkar den enskilda boendes énskemal. Aven beslut
som f6ljer av gruppbostadens rutiner eller grundas pa personalens egna férestillningar
och foérhallningssitt, om exempelvis aldrande, kan motverka de boendes val- och
handlingsméjligheter. Inte sillan begrinsar detta sirskilt dldre boende som har mer
omfattande fysiska, kognitiva eller intellektuella begrinsningar. Personalen framhaller
dven att det 4r svarare att anvinda personcentrerade metoder med dldre boende. De
menar att dessa boende dr mirkta av negativa erfarenheter under livet, vilket bidragit
till att de inte utvecklat nagot intresse eller firdigheter for att f6ra sin egen talan. De
dldre boende sjilva beskriver att det frimst dr personalen som fattar besluten i
gruppbostaden. Dock verkar de begrinsade valméjligheterna och den ldga kontrollen
skapa en kinsla av trygghet och tillit hos de boende.

Sammantaget visar studie IV att en dldre persons méjligheter att géra val och
kontrollera sina gbéranden stindigt paverkas av gruppbostadens fysiska, sociala och
kulturella kontext. Aldre boendes handlingsutrymme paverkas dels av minskade fysiska
och psykiska férmagor, dels av hur tid och rum organiseras och anvinds. Personalen
visas ha en dominerande roll genom att sitta och reglera villkoren f6r val och kontroll.
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Studien visar dven att lag grad av val och kontroll kan relateras till de
livsloppserfarenheter som delas av den generation personer med intellektuell
funktionsnedsittning som nu ér dldre, men dven till personalens forestillningar och
torhallningssdtt  gillande  att  dldras  och vara dldre med intellektuell
funktionsnedsittning.
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KAPITEL 5
DISKUSSION

Denna avhandling handlar om aldrande och delaktighet bland dldre personer med
intellektuell funktionsnedsittning som bor i gruppbostad. Avhandlingen belyser hur
delaktighet bland de éldre boende uttrycks och framtrider samt de férestillningar och
forhallningssitt gillande detta fenomen som finns bland dldre boende sjilva respektive
deras personal. Avhandlingen belyser ocksa de forestillningar och foérhdllningssitt om
att aldras och vara dldre som finns representerade bland gruppbostadens boende och
personal samt hur personalen erfar sina arbetsuppgifter nir allt fler boende blir dldre.

Resultaten av avhandlingens delstudier visar att bide boende och personal beskriver
att dldras och vara édldre med intellektuell funktionsnedsittning pd ett méingfacetterat
sitt. Samtidigt fOrekommer det en diskrepans mellan de férestillningar och
forhallningssitt som finns bland de boende sjilva och de som finns bland
gruppbostadens personal. Medan personalen utgir frin en syn pa aldrandet som
varande frimst ett fysiskt fenomen, har de boende ett mer varierat sitt att beskriva
aldrandet. Vidare framkommer att dldrande och att vara idldre som fenomen inte ges
utrymme i gruppbostadens vardagliga diskussioner. Delstudierna belyser dven att
gruppbostadens formella organisationskultur dr svag och otydlig i férhallande till att
aldras och vara ildre med intellektuell funktionsnedsittning. Detta dd personalen
upplever att det saknas forberedelse £f6r samt diskussion och arbetsmetoder kring hur
stod for delaktighet ska erbjudas till dldre boende. Samtidigt har de boendes alder
betydelse fér personalens forestillningar och férhallningssitt gillande delaktighet.
Denna delaktighet beskrivs och operationaliseras dels som ett socialt kontextuellt
gorande, dels som en strivan att skapa en kidnsla av sammanhang och trygghet i
hemmet. 1 tilligg till detta framkommer att den studerade generationens unika
erfarenheter av att ha levt ett lingt liv med intellektuell funktionsnedsittning, dr
betydelsefulla f6r hur delaktigheten framtridder och uttrycks i gruppbostaden och hur
den beskrivs av bdde de dldre boende och personalen.

I f8ljande kapitel kommer detta sammanfattande resultat att diskuteras i férhallande till
de sambhilleliga och vetenskapliga utgangspunkter som presenterades i avhandlingens
introduktion och bakgrund.
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Ert aldrat ansikte eller aldrandets mdnga ansikten?

Redan under 60-talet fastslogs 1 normaliseringsprincipen rétten till en normal livscykel
som innefattar att fi vara barn, ungdom, vuxen och ildre genom dldersadekvata
erfarenheter (Nitje, 1969; 2003). Aven om Nitje bara marginellt behandlar dlderdomen
som en fas i livsloppet, och egentligen endast relaterar ett avslutat arbetsliv, s har
ritten att fi vara dldre funnits med genom hela delaktighetsideologins utveckling. I
LSS forarbeten betonas exempelvis att personer med funktionsnedsittning ska ha lika
villkor som personer i motsvarande dlder (SOU 1991:46), och 1 den nationella strategin
tor funktionshinderspolitiken dr malsdttningen delaktighet f6r personer i alla dldrar
(Regeringens proposition 1999/2000:79, Regeringen, 2011). Alderdomen som fas i
livet har dock hittills varit odefinierad i férhdllande till hur stéd och service ska ges till
personer med intellektuell funktionsnedsittning. Ritten till en normal livscykel med
dldersadekvata erfarenheter kan emellertid férstds som en rittighet att fa vara édldre pd
det sitt som dr Awlturellt relevant 1 Sverige idag. Vad som ir ett kulturellt relevant
aldrande, och vad ildersadekvata erfarenheter som aldre innebdr, 4r dock svarbestimt.
Detta har att géra med den dubbelhet som finns i de forestillningar och
forhallningssitt som omger kategorin ildre (Nilsson, 2008). A ena sidan betraktas
dldre som en resursstark grupp av aktiva pensionirer med god hilsa, 4 andra sidan
som svaga och utsatta omsorgstagare. Denna dubbelhet dterspeglas 1 dldersnormer
(Ndrvinen, 2004; 2009) och alderkodningar (Krekula, 2000), vilka anger hur en ildre
person ska agera i och forhilla sig till sin omvirld for att nd social acceptans. De
forestillningar som finns i den omgivande miljoén péaverkar upplevelsen av att aldras
och vara dldre (se exempelvis Andersson, 2008; Nirvinen, 2004) och de paverkar den
dldre personens motiv, upplevelser och val gillande vardagens aktivitet och delaktighet
(se exempelvis Kielhofner, 2008; 2012).

De forestillningar om att aldras och vara dldre som dtergavs av boendeinformanterna
ir mangfacetterade och innefattar sivil fysiska och psykiska som sociala processer.
Trots att boendeinformanterna aldras i en kontext som traditionellt har beskrivits som
priglad av vuxenskapets aldersnormer (Jonson & Taghizadeh Larsson, 2006; 2009;
Lévgren, 2013) sa ger de, ur en socialgerontologisk synvinkel, varierade beskrivningar
av vad det innebir att aldras. Aldrandets fysiska forindringar och férluster ir
dominerande, men dessutom 4terges ocksd en bild av alderdomen som en period i
livet karakteriserad av Okad kunskap och erfarenhet, aktivitet och delaktighet. I
boendeinformanternas utsagor synligedrs saledes den dubbelhet som r
karakteriserande for de dldersnormer som i dagens Sverige omger kategorin ildre (jfr
Nilsson, 2008). Studie I visar sdledes att aldrandet och att vara dldre med intellektuell
funktionsnedsittning kan innebdra att bade ha tillgang till och att f6rhilla sig till dessa
”dubbla” och motsigelsefulla forestillningar, till aldrandets mdnga ansikten. Studien
visar med andra ord att samhillets generella dldersnormer dven kan ha betydelse f6r
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erfarenheten av att aldras och vara dldre med intellektuell funktionsnedsittning pa
gruppbostad. Detta resultat utmanar beskrivningar om att personer med intellektuell
funktionsnedsittning skulle leva alderldsa liv (jfr Thorsen, 2005). Samtidigt bekriftar
detta resultat frin internationella studier dir dldre personer med intellektuell
funktionsnedsittning beskrivit vad det innebir att dldras och vara dldre (se exempelvis
Thompson, 2002; Wilkinson, Kerr & Rae, 2003; Dew, Llewellyn & Gorman, 2000;
Buys et al,, 2008; Judge et al., 2010; McCarron et al.,, 2011). Det visar i sin tur att de
personer med intellektuell funktionsnedsittning som intervjuats inom ramen for
denna svenska avhandling inte dr unika i sina varierade beskrivningar av vad det
innebir att aldras och vara aldre.

Det dr intressant att jimfora boendeinformanternas mangfacetterade erfarenheter av
att dldras och vara ildre med de forestillningar om ildrandet hos de boende som
aterges av personalinformanterna. I personalens utsagor relateras frimst till fysiska
dldersrelaterade forindringar, férekomsten av ett tidigarelagt fysiskt dldrande och en
Okad risk fér utveckling av demenssjukdom. Denna diskrepans skulle kunna férstds
som att personalinformanterna frimst har en medicinskt inriktad kunskap om
inneb6érden av att dldras och vara dldre med intellektuell funktionsnedsittning. Att
frimst betrakta dldrandet som en fysisk process ér ett vanligt synsitt i samhillet och en
vedertagen vardaglig beskrivning av vad det innebér att dldras och vara aldre
(Andersson, 2009). Det ska inte forringas att dldrandet innebdr fysiska forindringar
som kan medfora att medicinsk kompetens maste tillféras gruppbostaden. Samtidigt
finns emellertid risker med att medikalisera dldrandet. Om dlderdomen bara ges et
ansikte och normativt betraktas som en homogen fas i livet karakteriserad av fysiska
forluster och sjukdom, riskerar ensidigheten att hota de boendes mdjligheter att fa
personcentrerade stodinsatser 1 denna fas av livet. Detta sirskilt om de boende, som
framkommer 1 studie I, har férvintningar pa att alderdomen ska vara en tid som
innefattar aktivitet och delaktighet. En yttetligare risk med att medikalisera dldrandet i
gruppbostaden dr att det medicinska perspektivets dominans aterinférs i
gruppbostadens kultur, ett perspektiv som delaktighetsideologins utveckling och den
moderna funktionshinderspolitiken sedan 1960-talet strivat efter att motverka
(Grunewald, 2012; Ineland, Molin & Sauer, 2013).

Avhandlingen visar saledes att det finns en diskrepans mellan hur ildre personer med
intellektuell funktionsnedsittning sjalva erfar hur det 4r att aldras och vara édldre och
hur detta fenomen beskrivs av deras personal. Aven om skilda férvintningar bland
boende och personal gillande pensioneringsprocessen tidigare har belysts i en
australiensisk studie (Bigby et al., 2011), har just denna diskrepans inte tidigare pavisats
i forskning. 1 forhallande till Nirjes normaliseringsprincip (1969; 2003) kan den
diskrepans som denna avhandling visar pa fOrstds som att de fOrutsittningar fOr
aldrande som gruppbostadens personal erbjuder i termer av att rétten till att aldras och
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vara dldre endast innefattar ritten till en dldrande kropp och inte till det kulturellt
relevanta dldrande som de boende ger uttryck for.

Gruppbostaden - en aldre- och aldrandelos kontext?

Tilltagande funktionsnedsittning, sjukdom och 6kat behov av stéd, som frimst kan
relateras till den fjirde dldern (Laslett, 1994), 4r en betydande del av aldrandet, som
ibland negligeras inom socialgerontologisk forskning (se resonemang av Andersson,
2009). Resultat frin denna avhandling tyder emellertid pa att det stéd personalen ger
till dldre boende frimst 4r utformat utifrdn karakteristika som kan relateras till just den
fjarde aldern. Personalen uppmirksammar i ligre grad den tredje alderns kdnnetecken,
sisom pensionering, konsumtion, god hilsa och sjilvférverkligande (se exempelvis
Taghizadeh Larsson, 2009; Gynnerstedt & Wolmesjé (red.), 2011). En f3ljd av
inriktningen pa den fjirde aldern skulle kunna bli att gruppbostadens boende i liten
utstrickning fir tillgang till erfarenheter som kan relateras till den tredje dldern. En
motsigelse i sammanhanget dr hur boendeinformanterna i studie I kan sigas hinsyfta
till aktiviteter utmirkande f6r den tredje aldern i sina beskrivningar av att vara och bli
dldre, exempelvis da de talar om aktiviteter relaterade till det fria pensionirslivet och
ett hilsosamt leverne. Detta tyder pa att det snarare dr i gruppbostadens kultur (se
resonemang av FPelce, Lowe & Jones, 2002; Bigby et al, 2012) som det saknas
referenser till den tredje aldern och inte i de boendes erfarenheter av att dldras och
vara dldre. Tredje élderns aktiviteter verkar snarare vara ndgot som de boende
férvintar sig av sin alderdom, ett annat exempel pa diskrepansen mellan de boende
och personalens erfarenheter.

Denna avhandling visar siledes att dldre personer med intellektuell
funktionsnedsittning inte sjdlva betraktar sig som alderslésa utan har forestillningar
kring aldrandet som kan relateras till bade tredje dlderns aktiviteter savil som fjirde
alderns beroende. Inte heller personalen uppfattar de boende som alderslésa, dven om
dldrandet frimst dterges som en fysisk forindringsprocess med fokus pd det som
karakteriserar den fjirde aldern. Intressant i detta sammanhang blir emellertid
personalinformanternas resonemang i studie II, som pekar mot att varken de boende
eller personalen pratar om att aldras och vara dldre i ndgon storre utstrickning. Bade
boende och personal har forestillningar och forvintningar pa vad det innebir att
aldras och vara dldre med intellektuell funktionsnedsittning, men dessa férvintningar
verkar inte uppmirksammas i vardagens diskussioner. Detta tenderar att gora
gruppbostaden till en ildre- och dldrandelés kontext. Huvudsakligen motiverar
personalinformanterna  dldrandets  tystnad med att de boende har en nedsatt
tidsuppfattning och dirmed ocksa en begrinsad férmdga att f6rsta aldrandet som ett
abstrakt fenomen. I relation till resultatet i studie I dr detta ett ytterligare exempel pd
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diskrepansen mellan de boendes och personalens férestillningar. Att ha en intellektuell
funktionsnedsittning kan innebidra svédrigheter att hantera abstrakta fenomen
(Schalock et al., 2010) vilket dldrandet i hég utstrickning dr, sirskilt om det betraktas
som nagot mer 4n en kronologisk foreteelse (Thorsen, 2012).” Att personalen i sina
utsagor forutsitter att aldrandet pd grund av den intellektuella funktionsnedsittningen
inte skulle vara virt att prata med de boende om, eller att de boende inte skulle ha
behov av att prata om alder (jfr Lovgren, 2013), dr dock anmarkningsvirt. Personer
med intellektuell funktionsnedsittning kan utveckla sina firdigheter genom stéd och
erfarenheter (Kylén, 1981; 1987; Schalock et al., 2010) och flera studier har visat att sa
ir fallet dven i hogre dldrar (Heller et al., 1996; Heller et al., 2000; Lifshitz, Merrick &
Mourad, 2008). I en ildre- och dldrandelés kontext finns emellertid en risk att
personer med intellektuell funktionsnedsittning inte far det stdd de behdver 1 sitt
dagliga liv nir de dldras och blir 4dldre.

Delaktighet och aldrande - (o)forenliga fenomen 1 gruppbostadens kultur?

Som tidigare nimnts 4r gruppbostadens personal birare av den formella och
informella kultur som inramar och formar det stdd som ges till de boende (Felce,
Lowe & Jones, 2002; Bigby et al., 2012). Avhandlingen visar att gruppbostadens
formella kultur dr svag i forhillande till att dldras och vara dldre med intellektuell
funktionsnedsittning. Detta kan forstas utifrdn att personalens forestillningar om vad
det innebidr att dldras och vara dldre med intellektuell funktionsnedsittning frimst
utgdr fran aldrandets fysiska forindringsprocesser, vilket ur en socialgerontologisk
synvinkel kan anses vara ett begridnsat sitt att betrakta fenomenet (se exempelvis
Johnson, 2005; Dannefer & Phillipsson, 2010; Ernsth Bravell, 2013). I studie II
framkommer emellertid 4ven att personalen upplever att det saknas férberedelse,
diskussion och arbetsmetoder kring hur stdd for delaktighet ska erbjudas ildre
boende. De upplever sig ha begrinsad beredskap och resurser f6r att ge stéd till dldre
boende, vilket pekar mot att kunskap och medvetenhet om 4ldrandets olika
inneboérder och olika sitt att aldras, liksom formaliserade riktlinjer om att ge stod till
dldre med intellektuell funktionsnedsittning, saknas i gruppbostadens kultur. Detta
sarskilt gillande ett heterogent och individualiserat aldrande som omfattar mer dn
fysiska savil som psykiska och sociala férindringar.

* Det kan i detta sammanhang inte bortses fran att de gruppbostader som ingar har en heterogen sammansattning
vad géller de boendes intellektuella och kommunikativa fardigheter, nagot som dock kan antas som utmérkande for
manga gruppbostdder i Sverige. Att endast 12 av totalt 32 boende deltog i intervjun vittnar om detta och dessa
personers utsagor kan inte betraktas som generaliserbara till hela gruppen.
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Avhandlingen visar emellertid ocksd att trots att personalen upplever sig ha en
begrinsad kunskap och beredskap infér de boendes aldrande si paverkar de boendes
dlder hur personalen beskriver och operationaliserar delaktighet. I studie III framhaéller
personalinformanterna tvd olika former av delaktighet bland dldre boende. Den ena
formen beskriver, i enlighet med ICF (WHO, 2001a), en delaktighet som
operationaliseras 1 ett gérande. Detta gérande beskrivs emellertid utifrin en social
kontext som innefattar mer dn ett sjilvstindigt gérande. Att vara med i ndgon annans
gorande beskrivs ocksd innebdra delaktighet, och detta sidrskilt i relation till dldre
boende med tilltagande funktionsnedsittning. I tilligg till detta beskriver
personalinformanterna ocksd den andra formen av delaktighet som en kinsla av
sammanhang eller meningsfullhet 1 vardagen. Denna form av delaktighet karakteriseras
av en ambition bland personalen att genom social interaktion och den omgivande
miljon skapa ett sammanhang f6r de boende, exempelvis genom att skapa hemlika
forhallanden, trygghet och social gemenskap. Informanterna relaterar ocksa denna
form av delaktighet till meningsfullhet i vardagen med fokus pa hemmet som arena.
Béde i studie III och studie IV framkommer flera strategier som personalen anvinder
sig av fOr att skapa moijligheter till biada dessa former av delaktighet bland ildre
boende. Detta kan foérstds som att gruppbostadens kultur innefattar f&rhallningssétt
som anger att fOr dldre personer med intellektuell funktionsnedsittning ska
delaktighetsideologin operationaliseras som ett socialt kontextuellt gérande, men ocksa
som en strivan efter att skapa en kinsla av sammanhang, meningsfullhet och trygghet
i hemmet. Dessa besktivna former av delaktighet bekriftar att ett delaktighetsbegrepp
som utgdr fran faktiska objektiva aktivitetsutféranden (jfr WHO, 2001a) inte ir
tillrickligt f6r att kunna férsta och operationalisera de funktionshinderspolitiska malen
om full delaktighet f6r personer med funktionsnedsittning i alla aldrar (Regeringen,
2011). Delaktighet bland ildre personer med intellektuell funktionsnedsittning
beskrivs vara nigot mer dn ett faktiskt gérande. De beskrivningar av delaktighet som
gors kan emellertid ocksd forstds som att aldrandet medfér en omférhandling av
delaktighetsideologins fixering vid det som Jénson och Taghizadeh Larsson (2006)
kallat den normerande mellandldern”, det vill siga den fas i livet dd vi férvintas vara som
mest oberoende och produktiva och som skiljer sig markant fran hur dlderdomen
normativt ofta beskrivs. Denna omférhandling verkar innebidra att inriktningen for
stdd och service i gruppbostaden nirmar sig den ideologi som dr dominerande inom
svensk aldrepolitik och som med hemmet som utgingspunkt fokuserar pd omsorg,
trygghet och omtanke (se Erlandsson, 2014).
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Livsloppet — en forutsittning for delaktighet bland idldre personer med
intellektuell funktionsnedsittning

Som tidigare nidmnts dr livsloppets erfarenheter f6r de personer med intellektuell
funktionsnedsittning som stér i fokus f6r denna avhandling unika pa flera sitt. Detta
bade i férhallande till den generella dldre befolkningen och till yngre generationer av
personer med denna funktionsnedsittning som inte har motsvarande erfarenheter av
institutionalisering, exkludering och segregation. Avhandlingens studier visar ocksa att
livsloppets hindelser och erfarenheter dr betydelsefulla f6r hur édldre boendes
delaktighet ser ut i gruppbostaden och hur den beskrivs av boende och personal.

I studie IIT och IV framtrider en bild av att livsloppsrelaterade erfarenheter paverkar
dldre boendes mojlighet till delaktighet negativt. Personalinformanterna aterger att
ildre boende dr mirkta av institutionalisering och stigmatisering (Goffman, 1961;
1963), vilket visar sig genom ett begrinsat intresse och engagemang nir det giller att
fatta beslut och fora sin egen talan, i jimférelse med yngre boende. Det faktum att
dldre boendes asikter under storre delen av livet inte efterfrigats beskrivs ocksd ha
inneburit att de inte heller utvecklat erfarenheter och firdigheter som kan relateras till
egenmakt och beslutstagande.

Kopplingen mellan livsloppstrelaterade erfarenheter och delaktighet aterfinns dven i
studie II. Hir beskriver personalinformanterna ett dldrande som sirskiljer personer
med intellektuell funktionsnedsittning frin den &vriga dldre populationen. Nir
personalinformanterna specificerar de bakomliggande anledningarna till det sérskilda
aldrandet nimns olika faktorer som kan relateras till de livsloppserfarenheter som ir
karakteriserande f6r gruppbostadens éldre boende. De beskriver exempelvis de
boendes erfarenheter av att vara utsatta och exkluderade som en bakomliggande faktor
till det faktum att fysiska dldersrelaterade férdndringar uppstar tidigare dn hos den
generella befolkningen. De boende beskrivs vara bade fysiskt och psykiskt mirkta av
sina livsloppserfarenheter, vilket paverkar takten pa deras aldrande och ddrmed deras
moijligheter att  vara delaktiga 1 vardagslivet. 1 studie III  resonerar
personalinformanterna emellertid ocksd om den positiva betydelse f6r delaktigheten
som de boendes delade livsloppserfarenheter har. Gemensamma erfarenheter
relaterade till institutionalisering och funktionshinderpolitisk utveckling beskrivs bidra
till att skapa en sdrskild typ av samhorighet mellan de boende, ett engagemang i
varandras liv som anses frimja den enskildes delaktighet. Relationer, som frin bérjan
var administrativt skapade (jfr Tideman, 2004) kan, ur en livsloppsteoretisk synvinkel,
dirmed fi en djupare innebdrd bland dldre personer med intellektuell
funktionsnedsittning genom skapandet av en kollektiv livsvirld.

Intressant 1 detta sammanhang dr ocksa det resultat som i studie I kategoriserats som
Yatt bli som andra” (becoming like others). Hir dterfinns en subjektiv dimension av
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delaktighet som kan relateras till livslopprelaterade erfarenheter. 1 ndgra av
boendeinformanternas utsagor framtridde en bild av att dldrandet, att bli och vara
ildre, innebir att man blir som alla andra i sin dldersgrupp (jfr SOU 1991:46). Dessa
informanter menade att alla dldre fir nedsatta fdrdigheter och ddrmed blir i behov av
stod frin omgivningen. Upplevelsen av att bli som andra ér intressant 1 férhallande till
det faktum att den aterges av personer som har levt ett lingt liv med intellektuell
funktionsnedsittning. De tillhér en generation som successivt under livsloppet fatt
Okade rittigheter och mdijligheter till delaktighet i samhaillet, men som kanske inte
internaliserat detta pd samma sitt som yngre personer med intellektuell
funktionsnedsittning (se exempelvis Gustavsson, 1999; Kjellberg, 2002), f6r vilka LSS
och delaktighetsideologi ir en sjilvklarhet. Resultatet tyder pd att det dr forst nir dessa
informanter uppfattar sig sjilva som dldre som de ocksd upplever att de faktiskt har
levnadstérhillande som dr jimlika och ddrmed férenliga med minskliga rittigheter och
funktionshinderpolitiska mal (se Regeringen, 2011; Myndigheten f6r delaktighet,
2014). Aldrandets att bli som andra skulle i si fall tyda pa att det socialt konstruerade
utanforskapet och de begrinsningar av aktivitet och delaktighet som karaktdriserar
bade édldrande och funktionshinder (Priestly, 2003; Sandvin, 2008) i livets sista faser
for en del personer med intellektuell funktionsnedsittning kan upplevas som en
gemensam, normaliserande faktor.

Denna avhandling visar att det livslopp som dr unikt f6r de personer med intellektuell
funktionsnedsittning som idag ir dldre kan paverka méjligheten till och upplevelsen av
delaktighet i gruppbostaden. Deras erfarenheter har visats sig bdde kunna hindra och
mojliggéra delaktighet. I resonemang om vad som paverkar delaktigheten bland aldre
personer dr saledes det livsloppsteoretiska perspektivet en dimension som mdste tas
hinsyn till. I detta perspektiv betraktas dldrandet som en dynamisk interaktion mellan
individuella, sociala och historiska faktorer Gver tid (se exempelvis Narvinen, 2004;
Dannefer & Settersten, 2010; Bengtson, Burgess, Parrott & Mabry, 2013). I relation till
Molins begreppsanalys av ICFs delaktighetsbegrepp (2004) kan livsloppet, eller snarare
dldrandets livslinga process, dirmed fOrstds som en ytterligare dimension av
delaktighetens foérutsittningar. Livsloppets erfarenheter paverkar biade delaktighetens
interna och externa forutsittningar. Detta dd livsloppet dels pdverkar individuella
faktorer gillande en persons funktionsférmdga, vilja och virderingar, dels den
omgivande sociala och kulturella kontexten, sisom personalens férestillningar och
torhallningssitt och gruppbostadens formella kultur i da- och nutid.
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KAPITEL 6
AVSLUTNING

Konklusion

Denna avhandling handlar om aldrande och delaktighet bland dldre personer med
intellektuell funktionsnedsittning. I fokus stir personer som dr fédda foére eller
omkring 1960. De tillhér en generation som delar unika erfarenheter. Dels har de levt
ett langt liv med intellektuell funktionsnedsittning, dels har de varit en del av den
funktionshinderspolitiska resa som startade i Sverige under 1960-talet och som har lett
fram till dagens delaktighetsideologi. Detta dr erfarenheter som de burit med sig
genom livsloppet och som kan antas paverka deras mojlighet till delaktighet ndr de
dldras och blir dldre. Den nuvarande funktionshinderspolitiken syftar till att personer
med funktionsnedsittning i a/la dldrar ska bli fullt delaktiga i samhillslivet, men har
hittills i mindre utstrickning fokuserat pa stdd och service till dldre personer med
intellektuell funktionsnedsittning. Det 6vergripande syftet med denna avhandling har
varit att belysa och problematisera aldrande och delaktighet bland ildre personer med
intellektuell funktionsnedsittning som bor 1 gruppbostad enligt LSS.

Avhandlingens resultat dr baserat pa fyra kvalitativa delstudier. Dessa bygger pa
empiriskt material som genererats genom deltagande observation och intervjuer med
boende och personal i fyra olika gruppbostider. Totalt bodde 32 personer pi
gruppbostiderna. De flesta var fédda mellan 1935 och 1955. Observationerna och
intervjuerna genomférdes under hésten 2011 och varen 2012, under en sammanhallen
period om en manad vid varje gruppbostad.

Avhandlingens resultat pavisar att det finns en diskrepans mellan hur édldre boende
sjdlva erfar sitt aldrande och att vara dldre och hur dessa fenomen beskrivs av
gruppbostadens personal. De boende beskriver ett mingdimensionellt dldrande och
dlderdomen som en period i livet karakteriserad av sd vil aktivitet och delaktighet som
Okat beroende och funktionsbortfall. De boendes beskrivningar kan didrmed anses
spegla bilden av ett kulturellt relevant aldrande dd de innefattar den dubbelhet som ir
karakteriserande for de forestillningar om éldre och édldrande som existerar i dagens
samhille. Personalen betraktar emellertid frimst dldrandet som ett fysiskt fenomen
torknippat med karakteristika som kan relateras till den fjirde dldern, sisom ©kad
funktionsnedsittning och sjukdom. En méjlig baksida av diskrepansen mellan de
boendes och personalens férestillningar ér att de boende inte fir det stéd de f6rvintar
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sig. Detta da ritten till att aldras och vara dldre i gruppbostad foretrddelsevis verkar
innefatta ritten till en dldrande kropp och inte till ett kulturellt relevant aldrande.

Avhandlingen visar ocksd att dldrande och att vara ildre som fenomen inte ges
utrymme 1 gruppbostadens vardag. Trots att bade boende och personal har
forestillningar och forvintningar om att aldras och vara ildre med intellektuell
funktionsnedsittning uppmirksammas inte detta i vardagens diskussioner, vilket
tenderar att gbra gruppbostaden till en ildre- och dldrandelés kontext. Huvudsakligen
motiverar personalinformanterna detta med att de boende har en nedsatt
tidsuppfattning och dirmed ocksd en begrinsad férmaga att forstd aldrandet som
abstrakt fenomen. Det bor emellertid inte fOrutsittas att aldrandet pa grund av den
intellektuella funktionsnedsittningen inte skulle vara virt att prata med de boende om,
eller att de boende inte skulle ha behov av att prata om ildrande. Detta dd personer
med intellektuell funktionsnedsittning dven i dlderdomen har visats kunna utveckla
sina firdigheter genom st6d och erfarenheter. Det finns didrmed en risk att en dldre-
och aldrandelés kontext medfér att gruppbostaden inte erbjuder det stéd som en dldre
person med intellektuell funktionsnedsittning behéver i sitt dagliga liv.

Vidare visar avhandlingen att gruppbostadens formella organisationskultur 4r svag i
torhallande till att aldras och vara dldre med intellektuell funktionsnedsittning.
Personalen upplever att det saknas diskussion och arbetsmetoder om hur stéd for
delaktighet ska erbjudas dldre boende. I tilligg till detta kan personalens forestillningar
om dldrandet som frimst ett fysiskt fenomen anses vara ett ensidigt sitt att beskriva
vad det innebir att aldras och vara dldre. Avhandlingen visar emellertid att de boendes
dlder har betydelse for personalens forestillningar och forhéllningssitt gillande
delaktighet bland ildre boende. Denna delaktighet beskrivs och operationaliseras dels
som ett socialt kontextuellt gérande, dels som en strivan efter att skapa en kinsla av
sammanhang och trygghet i hemmet. Detta skiljer sig fran hur delaktighet ofta
beskrivs inom funktionshinderspolitiken, det wvill sdga utifrin en normerande
mellandlder och i termer av eget boende och atbete, personlig utveckling,
sjilvbestimmande och sjilvstindighet. Detta skulle kunna férstis som att aldrandet
medfor att personalen omforhandlar hur delaktighetsideologin ska operationaliseras i
gruppbostaden. Denna omférhandling verkar innebéra att inriktningen f6r stéd och
service 1 gruppbostaden nirmar sig den ideologi som 4r dominerande inom svensk
dldrepolitik och som med hemmet som utgingspunkt betonar virdeord som omsorg,
trygghet och omtanke.

Avhandlingen visar ocksd att det livslopp som ér unikt f6r personer med intellektuell
funktionsnedsittning som idag dr dldre kan paverka méjligheten till och upplevelsen av
delaktighet 1 gruppbostaden. Detta livslopp innefattar erfarenheter av att ha levt ett
langt liv med intellektuell funktionsnedsittning. Det innefattar erfarenheter av
segregation och stigmatisering som kan leda till ett begrinsat intresse och engagemang

68



nir det giller att fatta beslut och fora sin egen talan. Det innefattar att vara bade fysiskt
och psykiskt mirkt av sina livsloppserfarenheter, vilket kan péverka takten pa
dldrandet och méjligheten att vara delaktiga i vardagslivet. I resonemang om vad som
paverkar delaktigheten bland dldre personer maste siledes det livsloppsteoretiska
perspektivet tas hinsyn till. Avhandlingen visar att livsloppets erfarenheter paverkar
bade delaktighetens interna och externa forutsittningar. Detta da dessa forutsittningar
dels kan fOrstds utifran individuella faktorer relaterade till en persons
funktionsférmadga, vilja och virderingar, dels utifrin férutsittningar i den omgivande
miljén, sisom personalens férestillningar och férhdllningssdtt om aldrande sivil som

delaktighet.

Implikationer och vidare forskning

Att dldras med intellektuell funktionsnedsittning har ansetts vara en friga som maste
upp pa forskningens agenda (WHO, 2001b). Utifran resultaten i denna avhandling ér
det kanske 4n mer visentligt att frigan om aldrandet blir central i utvecklingen av
gruppbostadens formella kultur. Detta miste innefatta styrdokument och riktlinjer
savil som arbetsmetoder samt vidare utbildnings- och forskningsinsatser.

Avhandlingen visar att det inom funktionshinderspolitiken behdver utvecklas
styrdokument och riktlinjer dér aldrandet inte bara betraktas som ett fysiskt fenomen,
utan som en livsling process med flera olika dimensioner. Dessa behover ocksi
inkludera en medvetenhet om att synen pa vad som méjliggér delaktighet kan behéva
torindras nir allt fler personer med funktionsnedsittning dldras och blir ildre. Enligt
den politiska intentionen (Regeringen, 2011), ska delaktighetsideologin omfatta hela
livsloppet. De resonemang som f6rs i avhandlingen visar dock att nationella politiska
dokument och riktlinjer, sisom de nationella malen f6r funktionshinderspolitiken,
behover tydliggora att livsloppet f6r personer med intellektuell funktionsnedsittning
ocksa innefattar en multidimensionell alderdom. Dirmed skulle ocksa beskrivningen
och forstielsen av delaktighet utvidgas inom den politiska ideologi som priglar stéd
och service till personer med funktionsnedsittning 1 Sverige.

Avhandlingen visar att personal vid gruppbostider for personer med intellektuell
funktionsnedsittning behéver arbetsmetoder som uppmirksammar dldrandet i
gruppbostadens vardag och som kan vara ett st6d i diskussioner inom personalgrupper
savil som med de boende. Det ir betydelsefullt att diskussioner om vad det innebir att
aldras och vara dldre med intellektuell funktionsnedsittning blir en del av
gruppbostadens vardag. Detta si att personalen kan finga de forestillningar och
forvintningar som finns hos de boende, men ocksa sa att de boende kan férberedas
och erbjudas erfarenheter om vad det innebdr att dldras och vara dldre. Om
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gruppbostadens arbetsmetoder inte utvecklas i denna riktning finns en risk att dldre
personer med intellektuell funktionsnedsittning inte fir det stéd de behéver f6r att
kunna uppleva delaktighet dven som dldre. Detta skulle motverka uppfyllandet av de
nationella funktionshinderspolitiska milen sa vil som FNs konvention om rittigheter
for personer med funktionsnedsittning (Regeringen, 2011; Myndigheten for
delaktighet, 2014).

De resultat som framkommit i avhandlingen skulle kunna anvindas som utgangspunkt
i diskussioner om aldrande och delaktighet fér personer med intellektuell
funktionsnedsittning 1 syfte att utveckla gruppbostadens formella kultur.
Avhandlingens resultat skulle ocksd kunna anvindas i politiska diskussioner om hur
stdd och service till dldre personer med intellektuell funktionsnedsittning ska planeras
och genomféras. Resultaten 4r ocksa relevanta for olika yrkesgrupper, sdsom
arbetsterapeuter, sjukskéterskor och socionomer, i deras arbete med att stddja
mojligheten till delaktighet bland idldre personer med intellektuell funktionsnedsittning
genom insatser riktade mot den enskilda individen savil som till gruppbostadens
personal. Inte minst 4r avhandlingen av relevans f6r personal vid gruppbostad som i
sitt dagliga arbete méter personer med intellektuell funktionsnedsittning som éldras
eller dr dldre. Ytterligare ett mojligt anvindningsomride 4r utbildnings- och
handledningssituationer, i syfte att vidga perspektivet pa vad det kan innebira att
aldras och vara ildre med intellektuell funktionsnedsittning. Avhandlingen skulle
ocksd kunna vara ett stéd i vardagliga diskussioner, mellan personal och mellan
boende och personal, i frigor om dldrande och delaktighet.

Att dldras och vara dldre med intellektuell funktionsnedsittning i gruppbostad ér ett
fenomen som inte tidigare studerats i Sverige. Denna avhandling dr e bidrag till
forstaelsen av detta fenomen. Kunskap om éldre och éldrande eller kunskap om
intellektuell funktionsnedsittning kan inte var f6r sig méta denna grupps behov. Dessa
kunskapsomraden madste forenas och sittas i relation till varandra. Avhandlingen som
helhet, liksom dess fyra delstudier, har haft en siddan strdvan.

Putnam (2002) har tidigare diskuterat att det dr betydelsefullt att linka samman teorier
om att aldras och vara dldre med teorier om funktionshinder fér att forstd erfarenheter
av att dldras med fysisk funktionsnedsittning. Jag menar att detta dven giller att dldras
med intellektuell funktionsnedsittning. 1 denna avhandling har socialgerontologiska
teorier och begrepp anvints i férhallande till en grupp édldre som tidigare inte har
synliggjorts inom svensk socialgerontologisk forskning. Avhandlingen visar att
begrepp, sisom éldersnormer, sociala tidtabeller och resonemang om den tredje och
fjdrde aldern kan anvindas for att fOrstd olika aspekter av att dldras och vara dldre med
intellektuell ~ funktionsnedsittning. ~ Avhandlingen  har  ocksd  visat  att
funktionshindersforskningen kan vinna pa att 1 hogre utstrdckning inforliva det
livsloppsteoretiska perspektivet. Detta sirskilt i relation till att 6ka forstielsen om vad
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som paverkar upplevelsen av och moijligheten till delaktighet bland personer med
intellektuell funktionsnedsittning. Avhandlingen bidrar dven till fOrstielsen av
férhillandet mellan en person, dennes milj6, aktivitet och delaktighet. Den omgivande
miljons fysiska aspekter har visats vara betydelsefulla férutsittningar f6r delaktighet,
men denna avhandling pavisar sirskilt den centrala roll som miljéns sociala och
kulturella sdrdrag spelar f6r bade upplevelsen av och méjligheten till delaktighet bland
dldre personer med intellektuell funktionsnedsittning. Avhandlingen visar ocksa att
resonemang om livslopp, sdvil som ett méingdimensionellt dldrandebegrepp, maste
inférlivas i diskussioner relaterade till delaktighetens férutsittningar hos personen och
omgivningen, och detta inom funktionshindersforskning sivil som inom
arbetsterapins kunskapsomride.

For att vidga forstdelsen for det studerade fenomenet behévs emellertid mer forskning
och detta i foérhillande till avhandlingens samtliga kunskapsomraden:
socialgerontologi, funktionshindersforskning och arbetsterapi. Med avstamp i denna
avhandlings resultat behdvs exempelvis ett mer férdjupat teoretiskt resonemang om
hur livsloppets erfarenheter kan inférlivas 1 den konceptuella férstielsen av begreppet
delaktighet. Det beh6vs dven en 6kad teoretisk forstielse for det multidimensionella
aldrandebegreppets paverkan pa individers aktivitet och delaktighet.

Det behovs emellertid dven mer tillimpad forskning om vad det innebir att aldras
med intellektuell funktionsnedsittning i gruppbostad. Exempelvis behévs mer
kunskap om dldre boendes delaktighet i gruppbostadens privata utrymmen sévil som i
livet utanfér bostaden. Det beh6vs dven en bredare forstdelse for olika aspekter av att
dldras med intellektuell funktionsnedsittning. Detta kan nis genom studier som
inkluderar anhériga och organisationer som foretrdder denna grupp, men ocksa
professioner som finns 1 anslutning till gruppbostaden, siasom hilso- och
sjukvardspersonal eller kommunens bistindshandlidggare. Det beh6vs ocksd studier
som kan ge mer generaliserbar information om hur livssituationen bland ildre
personer med intellektuell funktionsnedsittning ser ut i Sverige idag. Exempelvis
skulle en heltickande kartliggning behdvas av hur Sveriges kommuner planerar och
genomfor stéd och service till medborgare som aldras eller dr dldre med intellektuell
funktionsnedsittning, och detta 1 forhallande till sdvil boendefrigor som
pensioneringsprocess. I en tid med allt stérre krav pa evidensbaserad praktik behovs
dven interventionsstudier som utvirderar effekterna av hur stéd och service ges till
ildre boende i gruppbostider enligt LSS. Exempelvis kan studier utvirdera hur de
hinder f6r delaktighet som identifierats i avhandlingsens delstudier kan atgirdas, eller
effekten av studiecirkelverksamhet om att dldras med de dldre boende sjilva.
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LATTLAST SAMMANFATTNING

Dirfor har jag gjort avhandlingen®

Avhandlingen handlar om éldrande och delaktighet
bland dldre personer med intellektuell funktionsnedsittning
som bor i gruppbostad.

Mitt intresse £6r detta borjade

nir jag arbetade som arbetsterapeut

1 kommunens st6d och service till personer med funktionsnedsittning.
Arbetet handlade mest om

att med olika anpassningar

underlitta f6r dem att vara delaktiga.

Jag tyckte att det saknades regler och sitt

t6r hur man skulle ge stéd och service till dem
nir de blev ildre.

Jag tyckte ocksa

att det saknades kunskap och férstdelse

om vad det betyder

att aldras med intellektuell funktionsnedsittning
och hur detta paverkar moijligheten till delaktighet.

Den svenska funktionshinderspolitiken

sdger att sambhillet ska vara gjort sd

att minniskor med funktionsnedsittning i alla aldrar
blir fullt delaktiga i samhillslivet.

Trots detta har svensk funktionshinderspolitik
tankt lite pd fragor
som handlar om delaktighet bland ildre personer.

“® Denna sammanfattning &r framtagen i samarbete med Centrum fér littlist (www.lattlast.se) som har regeringens
och riksdagens uppdrag att gora texter tillgdngliga for manniskor som av olika anledningar har lassvarigheter,
exempelvis pa grund av intellektuell funktionsnedsattning.
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Idag far allt fler dldre personer med intellektuell funktionsnedsittning
stod och service fran samhillet.

Men det finns inga regler f6r

hur man ska ge stéd och service

till personer som aldras

eller 4r dldre med intellektuell funktionsnedsittning.

I denna avhandling har jag studerat
dldre personer med intellektuell funktionsnedsittning
som dr fédda omkring eller fére ar 1960.

Denna generation har vuxit upp

i en tid ndr de inte fick vara med i samhillet som andra
utan stod utanfor samhillet.

De var inte delaktiga.

Dessa minnen har de haft med sig genom livet.
Kanske har dessa minnen péverkat dem

nir det giller att kiinna delaktighet

nu nir de blivit 4ldre.

Detta ville jag veta

I arbetet med avhandlingen
har jag stillt fyra fragor:

1. Hur ser man pa och pratar om aldrande
pa gruppbostaden?

2. Hur upplever personalen sitt arbete
nir allt fler boende blir dldre?

3. Hur ser dldre boendes delaktighet ut
i gruppbostaden?

4. Hur beskriver aldre boende och personal delaktighet
bland ildre personer med intellektuell funktionsnedsittning?
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Sa hir har jag gjort forskningen

Jag har varit i fyra olika gruppbostider.
Jag var ungefir en manad i varje gruppbostad.

Det var 32 personer

som bodde pd gruppbostiderna.
De éldsta boende var mer dn 80 ar.
De flesta boende var omkring 60 ar

Jag har intervjuat 12 boende och 15 personal.
Jag har ocksa tittat pa
hur det 4r att bo och arbeta pa gruppbostiderna.

Detta har jag kommit fram till

Avhandlingen visar att det finns en skillnad mellan
hur édldre boende sjilva tycker det dr att aldras

och vara ildre

och pd hur gruppbostadens personal beskriver detta.

Denna skillnad visar sig bland annat genom

att personalen mest ser aldrandet

som nagot som hinder med kroppen,

medan de boende beskriver aldrandet pa manga olika sitt.

Skillnaden mellan hur de boende och personalen ser pa det hela
kan leda till att de boende inte far det st6d de férvintar sig.

Avhandlingen visar ocksa

att personalen inte pratar om édldrande och att vara édldre.
Det beror pa att personalen inte har

den utbildning och det stéd de behéver.

Personalen behéver fa mer kunskaper f6r

att anpassa gruppbostaden efter

vad de boende har f6r behov och férvintningar
p4 att bli och vara dldre.
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Personer med intellektuell funktionsnedsittning

har lika manga olika sitt att bli dldre pa

som alla andra.

Det dr vara erfarenheter vi har med oss genom livet

som formar oss till de personer vi ér.

Diirfor dr dldre personer med intellektuell funktionsnedséttning
vildigt olika varandra.

Det maste personalen ta hinsyn till i en gruppbostad.

Liksom andra ildre personer

behover dldre i en gruppbostad omsorg, trygehet och omtanke.
Men de behéver ockséd ha en milj6 och aktiviteter

som gor dem delaktiga,

utifran sina personliga erfarenheter och moijligheter.

Sa kan forskningen anvindas

Att aldras dr inte bara ndgot som hinder i kroppen.
Det ir en del av vart liv,
precis som barndom och medeldlder dr en del av livet.

Darfor ska det finnas stod
f6r delaktighet for dldre
i som bor i gruppbostad.

Om det stodet inte finns

riskerar dldre personer med intellektuell funktionsnedsittning
att inte fa det stod de behover

f6r att kunna uppleva delaktighet

nar de blir aldre.

Den nya kunskap som avhandlingen tagit fram

kan anvindas av olika yrkesgrupper,

som arbetsterapeuter, sjukskoterskor

och socionomet,

i deras arbete med att ge stdd till delaktighet

till dldre personer med intellektuell funktionsnedsittning.
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Inte minst kan kunskapen anvindas

av personal vid gruppbostad

som 1 sitt dagliga arbete méter personer med intellektuell funktionsnedsittning
som 2ldras eller ar 4ldre.

Denna avhandling har férsékt att ta fram kunskap
om hur det 4r att aldras och vara ildre

med intellektuell funktionsnedsittning i gruppbostad
men fler studier behéver goras.

Fler svenska studier behovs

fOr att vi ska kunna forstd mer

om hur personer med intellektuell funktionsnedsittning sjilva
kinner infér dldrade och delaktighet.

Man behover ocksi studera

hur deras familjer tycker det ir.

Fler studier med personal som arbetar i gruppbostad behévs ocksa.
Det behovs ocksa studier

av hilso- och sjukvardspersonal

eller kommunens bistaindshandliggare.
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SUMMARY

Introduction, aim and research questions

Swedish disability policy is based on a participation ideology (Kjellberg, 2002;
Regeringen, 2011; Mpyndigheten f6r Delaktighet, 2014). In a policy context,
participation is mostly defined through values such as self-determination, autonomy
and citizenship in relation to independent living and working life (Jénson &
Taghizadeh Larsson, 2006; 2009; Erlandsson, 2014). Today, more people with
intellectual disabilities (ID) are reaching old age than ever before. In Sweden, the
number of people over 65 years that receive support and service in accordance to the
Swedish Disability Act (SFS 1993:387) has increased by 34 percent since 2007, and a
majority of this group have ID (Socialstyrelsen, 2008; 2014). However, up to now,
ageing and becoming old with ID remains invisible in policy documents and guidelines
regarding how support and service should be provided to this group. Participation of
people in all ages is one of the main goals of Swedish Disability policy (Regeringen,
2011). Despite this, there has only been a minor focus on what participation could
mean for people ageing or growing old with ID.

This thesis is about aging and participation among older people with ID who live in
group homes in accordance to the Swedish Disability Act (SFS 1993:387). The focus
has been on the group of people who were born before or around 1960. This group
belongs to a generation that share unique experiences. They have lived a long life with
disability, they have experienced a continuously changing Disability policy throughout
their life course and they have also seen the consequences of this policy in their
everyday lives (Kjellberg, 2002). Along with social and medical improvements and
innovations, policy changes have contributed to people with ID living longer (Bigby,
2004; Thorsen, 2005; 2012). Their life course has also likely influenced their
experience of ageing and later life as well as their opportunities for and experiences of
participation in old age (see for example Kielhofner, 2008).

The life course perspective is important for understanding how variables such as age
and disability interact (Priestley, 2003). This perspective regards ageing as a dynamic
process brought about by an interaction between individual, social and historical
factors over time. This means that ageing is a lifelong process that includes physical,
psychological and social dimensions (Nirvinen, 2004; Bengtson, Elder & Putney,
2005; Johnson, 2005; Dannefer & Phillipsson, 2010; Dannefer & Settersten, 2010).
The social dimension of ageing includes, for example, attitudes and norms related to
specific ages and life phases that affect an older person’s opportunity for participation.
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In Sweden, the majority of older people with ID age in place in community-based
group homes where they have lived for a long time. The group home is intended to be
the residents’ private and permanent home and should not function as or give the
impression of being an institution (Socialstyrelsen, 2003). However, the group home is
a unique residential environment. In addition to a small private apartment, a resident
normally has access to spaces that are shared with other residents. Accordingly, the
group home can be understood as being made up of both private spaces, in the form
of the residents’ apartments, and of semi-private spaces, such as the common kitchen,
dining- and living rooms, and connecting spaces such as corridors and entrances and
maybe a small garden just outside (Olin & Ringsby Jansson, 2008b). Altogether, this
set-up makes the group home unique in that it is a cross between institutional living
and an ordinary residence, and furthermore, a work place for paid staff.

Group home staff play a central role in allowing participation among the group home
residents with ID. The concept of organizational culture can be used to understand
the formal and informal features that guide and influence the work of group home
staff (see for example Felce, Lowe & Jones, 2002; Clement & Bigby, 2010; Bigby et al.,
2012). According to Felce, Lowe and Jones (2002), the formal group home culture
includes work aims, structures and processes such as operational policies, job
descriptions, work methods and objectives for staff training. These features frame
what the staff are expected to do, but they may also pose restrictions. Informal group
home cultute, on the other hand, is based on the staff’s own views, motives, ambitions
and values, as well as the relationships between the staff in and out of the work place
(Felce, Lowe & Jones, 2002). The informal culture shapes what group home staff
actually do in the workplace (Bigby et al., 2012). Consequently, it also influences the
outcomes regarding residents’ participation and self-determination.

According to the International Classification of Functioning, Disability and Health
(ICF), participation is a person’s “involvement in a life situation”, and specific
definitions of involvement include “taking part”, “being engaged” or “being included”
(WHO, 2001a). The ICF aims to provide a multidimensional view of health-related
factors such as participation, but this view is not sufficient in understanding all
dimensions of human participation (Kramer, Bowyer & Kielhofner, 2008;
Hemmingsson & Jonsson, 2005). The act of participation in everyday life does not
automatically mean that people think and feel they are participating, or vice versa.
Participation has both subjective and objective dimensions, as well as internal and
external preconditions which affect a person’s volition, ability, access to and
opportunity for participation (Molin, 2004). In order to understand the concept, there
must also be a multidimensional view of environmental factors, which can be seen as
both facilitators and barriers to a person’s participation (Hemmingsson & Jonsson
2005).
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This thesis aims to explore ageing and participation among older people with ID who
live in group homes. The thesis has four overarching research questions:

* What beliefs and attitudes related to ageing and being old are represented among
older residents and staff?

* How does staff experience their work, as more and more residents get older?

* How is participation among older people with ID expressed and how does it appear
in the group home?

* What beliefs and attitudes related to participation among older people with 1D are
represented among older residents and staff?

Method

To generate empirical material for this thesis, participant observations in combination
with qualitative interviews were used. The methodological approach was approved by
the Regional Research Ethics Board in Linkoping (No. 2011/116-31).

A purposive sampling method was used to select study settings and recruit informants
(Patton, 2002). The choice of study settings was based on inclusion criteria. First, the
group homes should be for people with ID, and second, the group home should have
older residents born before or around 1960. Managers at the Office of Social Affairs
in two municipalities in the south of Sweden served as gatekeepers for the study
(Hammersley & Atkinson, 2007). After discussions with these managers, four group
homes were selected based on the inclusion criteria. They were similar with regard to
staffing and resident characteristics. In all four group homes, informed consent was
given by all members of the staff and residents.

In total, the group homes had 32 residents. Their median age was 61,5 years with the
oldest resident being 90 years old. The residents had mild to profound level of ID
(Schalock et al., 2010). Several also had additional disabilities such as reduced mobility,
dementia or psychiatric conditions. Most residents had lived in institutional settings
for most of their lives and lived in the specific group home for up to twenty years.
Half of the residents participated regularly (two to five days per week) in work-related
activities outside the group home.

The group homes consisted of small private apartments and common spaces. These
semiprivate spaces were located at the center of the group home building, surrounded
by corridors leading to the residents’ private apartments. The semi-private spaces
varied when it came to size, but had an open-plan layout for cooking, dining, and
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performing collective and individual activities. Most residents had the majority of their
at-home-meals together at the common dining table. They also spent most of their
time at home in the semiprivate spaces. As for the staff, a total of 45 persons were
employed in the four group homes. They provided 24-hour support with all kinds of
personal care, housing and leisure activities in the private apartment and semiprivate
spaces.

When it came to interviews with tesidents, the inclusion criteria was that the informant
should be born before or around 1960, and have the communication and interaction
skills required for participating in an interview. Of the 32 residents in the group
homes, twelve individuals, five men and seven women, met the criteria and agreed to
be interviewed. Their median age was 64,5 years and they had moderate to mild ID.
Nine of these informants were involved in daily work-related activities.

The inclusion criteria for the staff interviews were that the informants should have
their primary work place in one of the four group homes. Representativeness with
regard to gender, age, length of work experience and position was requested. Of the
45 staff members, 15 individuals were included. Thirteen of them were women and
two were men — a proportion that reflects the gender bias within the care staff groups.
Three were executive managers, one was a team leader, and the rest were direct-care
staff at the group home. The mean age for this group was 44 years and their total
working years of providing services for people with intellectual disability ranged from
two to 35 (m=15).

The observations and interviews were performed between August 2011 and April
2012. During the participatory observations I mainly acted as a “complete participant”
(Hammersley & Atkinson, 2007), meaning that 1 was engaged in the informants’
everyday life, and in the interactions taking place in the semiprivate spaces in each
group home. The observations were made at various times of the day between 7AM
and 10PM during a period of one month in each group home. The sessions lasted
between two and five hours during which I participated in a wide range of everyday
activities. Some observed activities included interactions between staff and residents,
while others included interactions only between the observer and one or several of the
residents. Short working notes were jotted down throughout the observation, and then
re-written as comprehensive filed noted at the end of each observation session
(Hammersley 6 Atkinsson; Taylor & Bogdan, 1998).

When participatory observations had been conducted in each group home for about
three weeks, individual interviews were performed with residents and members of
staff. All resident interviews took place in each informant’s apartment, with only
myself and the informant present, and lasted between 20 and 50 minutes. The staff
interviews lasted for one to two hours, and were conducted in a location adjacent to
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the group home. Semi-structured interview guides with broad topics relating to the
aim of the study served as a checklist in interviews with both staff and residents
(Kvale, 1996; Patton, 2002). Open questions were asked with the aim of obtaining as
complete a description as possible of the informants’ experiences of the phenomenon
being studied (Giorgi, 2009). Probing was used during all interviews in order to clarify
and make sure that the interviewer understood what the informant meant (Taylor &
Bogdan, 1998). All interviews were recorded with permission from the informants,
and these were transcribed verbatim.

This thesis includes the subjective experiences of people with ID. This perspective has
been regarded as difficult to investigate (see for example Booth & Booth, 1996;
Kjellberg, 2002; Nind, 2008). However, doing so, and developing suitable study
designs is important for improving wellbeing of this group (McDonald, Kidney &
Patka, 2013). In order to overcome the methodological difficulties involved in
interviewing people with ID, I used several strategies, such as asking the questions in a
concrete way, and using pictures as a complement to written and/or oral questions
(Folkestad, 2000; Kjellberg, 2002; Brewster, 2004; Lewis, Newton & Vials, 2008; Nind,
2008). These strengthen the trustworthiness of the results. The perspectives of group
home staff included in this thesis are however also important when exploring ageing
and participation in this group. Staff perspectives, such as work methods, ambitions
and values, have been shown to be important for what staff actually do (Felce, Lowe
& Jones, 2002; Bigby et al., 2012). The combination of participant observations and
qualitative interviews made it possible to delve deeper into the phenomenon being
studied, and understand it more clearly (Patton, 2002; Borell et al., 2012). The
methodological design of this thesis contributes to strengthening the trustworthiness
of its results.

Results
The results of this thesis are based on four qualitatively-oriented studies.

Study 1 Kahlin, I., Kjellberg, A., Notd, C., & Hagberg, J-E. (2013) Lived
experiences of ageing and later life in older people with intellectual
disabilities. Ageing & Society. doi: 10.1007/S0144686X13000949.

Study I Kahlin, I, Kjellberg, A., & Hagberg, J-E. (Accepted for
publication, 30" October, 2014) Ageing in people with intellectual
disability as it is understood by group home staff. Journal of
Intellectnal & Developmental Disabilities.
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Study 111 Kahlin, I, Kjellberg, A., & Hagberg, J-E. (2014) Staff experiences
of participation in everyday life of older people with intellectual
disability who live in group homes. Scandinavian Jonrnal of Disability
Research. doi: 10.1080/15017419.2014.941923.

Study IV Kahlin, 1., Kjellberg, A., & Hagberg, J-E. (Submitted) Choice and
control for people ageing with intellectual disability in group
homes.

Study I aims to explore how older people with ID, who live in group homes, describe
their experience in relation to ageing and later life. This study is based on individual,
qualitative interviews with twelve older people with ID (m=064 years).The data analysis
was made using a descriptive phenomenological method (Giorgi, 2009). The findings
of the study reveal the informants’ lived experience of ageing and later life as a
multifaceted phenomenon. These are expressed through the two resulting themes,
“age as a process of change” and “existential aspects of ageing”, each with three sub-
themes. The body is an essential figure in the informants’ experience of ageing and
growing old, as well as in how the ageing experience is expressed. The study also
found social, cultural and historical dimensions of the life-world to be important in the
informants’ experience of ageing and later life. This supports the idea of a collective
life-world among older people with ID, due to their shared experiences of their
disability and its consequences for their life course.

Study 1I focused on how the group home staff addresses issues about ageing and
becoming old among people with ID. Twelve members of the direct care staff were
interviewed. A directed content analysis method was employed for the data analysis
(Hsieh & Shannon, 2005). Findings revealed the extent to which old age was
something unarticulated in the group home. The group home staff felt unprepared to
meet age-related changes in the residents. The study also revealed that the group home
staff had a one-dimensional way of describing the process of ageing among people
with ID, seemingly rooted in a medical paradigm of disability. This study suggests that
disability policy documents should raise issues and give guidance related to ageing and
ID in order to support the development of a formal culture that addresses old age and
ID in disability services.

Study 111 explores the ways in which members of the group home staff for people with
ID define participation and what it could mean for older people with ID. Qualitative
interviews were performed with fifteen members of staff at group homes in Sweden.
Analysis of the data was made using a descriptive phenomenological method (Giorgi,
2009). The findings of this study are illustrated in two interacting themes and six sub-
themes. These themes involve staff experiences of the meaning of participation and
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factors that seem to facilitate or inhibit participation. The meaning of participation was
expressed as both “doing” and “feeling”. The staff described that participation for
older people with intellectual disability was influenced by the individual characteristics
of the residents, such as the relationship between age and disability. They also
expressed the view that participation was influenced by organizational and physical
contextual factors as well as the social environment. The latter included staff
knowledge and skills, family and peers.

The aim of szudy I17 is to explore choice and control in the everyday life of people
ageing with 1D within the semiprivate spaces of the group homes. The study is based
on participant observations and interviews with residents and staff. The data analysis
was made using a conventional content analysis method (Hsieh & Shannon, 2005).
Four interrelated categories that influence choice and control in everyday life were
found. These categories included spatial and temporal aspects, as well as aspects
related to staffing and group home organization. People ageing with ID were found to
be vulnerable when it comes to maintaining choice and control in various situations in
the home’s semiprivate spaces.

Conclusion

This thesis shows that there is a discrepancy between how older residents themselves
experience ageing and later life and how these phenomena are described by the group
home staff. The residents describe ageing as multidimensional, and old age as a period
of life characterized by activity and participation as well as increased dependence and
loss of function. The residents' desctiptions could thus be considered to reflect the
image of a culturally relevant aging. This is because their experiences embrace the
duality that characterizes old age and which exists in today’s society. In contrast, the
staff considers ageing mainly as a physical phenomenon associated with characteristics
of the fourth age, such as increased disability and illness. A possible risk with this
discrepancy between the residents’ and the staff’s perceptions is that residents may feel
that they do not receive the support they expect. This is because the right to be and
become old in group homes only seems to include the right to an ageing body and not
to a culturally relevant ageing.

The thesis also shows that ageing and being old is unarticulated in group homes.
Although both residents and staff have experiences and expectations about ageing
with ID, the fact of being old is not noticed in everyday discussions. This tends to
make the group home an age-irrelevant context. One of the staff explained this silence
of ageing through the residents’ limited understandings of ageing as a phenomenon.
Indeed, ID reduces one’s ability to integrate past experiences when thinking about,
and carrying out everyday activities in a social and cultural context. Nevertheless,

85



increased experience and professional support can reduce the gap between the
impairment and the surrounding environment, resulting in increased participation. The
staff informants did not seem to be aware of the relationship between disability,
support and participation, when it comes to the residents’ ageing process. There is
therefore a risk that an age-irrelevant context could not offer the support that older
persons with ID need in their everyday lives.

Furthermore, the thesis shows that the formal organizational culture of the group
home is weak when it comes to meeting the needs and experiences of those ageing
and becoming old with ID. The group home staff feels that there is a lack of
discussion and work methods about how to work with older residents. In addition, the
staff’s understandings of ageing as primarily a physical phenomenon seems to be a
one-sided way to describe what ageing and being old with ID means. What this thesis
shows is that the residents’ age is important for the staff’s perceptions and attitudes
regarding participation among older residents. The concept of participation is
described and operationalized both as a social contextual doing, and as an aspiration to
create a sense of coherence or experience of meaning and security in everyday life of
the group home. This differs from disability policy, where participation is described in
terms of independent living and work, personal development, self-determination and
independence. In other words, the residents’ ageing causes the staff to renegotiate how
the participation ideology should be operationalized in the group home. In this
renegotiation, support and service in the group home seems to liken the ideology in
Swedish policy for the eldetly, which emphasizes values such as care, security and
respect in the home.

Finally, the results of this thesis show that the unique life course of older persons with
ID may influence the opportunities for and the experiences of participation in the
group home. This life course includes their experiences of having lived a long life with
ID. It also includes experiences of segregation and stigmatization that may have led to
limited interest and commitment in making decisions and speaking up for oneself.
These life courses are physically and mentally marked by experiences, which can affect
the pace of aging and the ability to participate in everyday life. In discussing factors
that influence participation among older people with 1D, the life course perspective
must therefore be taken into account. A central result in this study is that life course
experiences affect both internal and external conditions for participation. This is
because these conditions are based on individual factors related to a person’s
functional ability, volition and values, as well as on the conditions in the surrounding
environment such as the staff’s perceptions and attitudes about aging and participation
in old age.
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TACK

Doktorandtiden brukar metaforiskt beskrivas som en resa. Jag har nu ndtt det slutliga
resmalet. Avhandlingen 4r firdigskriven. Resan kan tyckas ling, men den har pa intet
sett upplevts si. Den har varit fylld av ny kunskap, insikter, utmaningar och méten
med minniskor som jag aldrig annars skulle ha triffat. Detta dr nigot som jag ser
tillbaka pa med stor tacksambhet.

Forst och frimst vill jag tacka min huvudhandledare, Jan-Erik Hagberg. Tack f6r din
generositet och dina konstruktiva och klarsynta kommentarer som fitt mig att tinka 1
nya banor. Tack for din sprakliga skicklighet, utan den hade jag inte kommit si hir
lingt med mina texter. Tack ocksd for din ovirderliga kunskap om och erfarenhet av
akademins forvillande labyrinter.

Jag vill ocksé tacka mina bitridande handledare; Anette Kjellberg, Catharina Nord och
Annika Taghizadeh Larsson. Anette, som varit med under hela resan — tack for ditt till
synes outtrottliga engagemang. Tack for alla stttande och uppmuntrande
diskussioner. Tack for att du delat med dig av din enorma kompetens om och
erfarenhet av delaktighet f6r personer med intellektuell funktionsnedsittning. Du 4r en
stor inspirationskalla och férebild for mig. Catharina, som var med pa den forsta
etappen — tack for dina kloka synpunkter och bidrag till formandet av min
forskningsplan och inte minst till framskrivandet av studie 1. Annika, som var med pa
resans sista etapp — din kompetens om att aldras med funktionsnedsittning har varit
avgorande i mitt arbete med avhandlingens kappa. Tack foér att du si noggrant och
klokt kommenterat mina texter. Tack for din flexibilitet och stéttande attityd i de
minst sagt kaotiska sista manadernas skrivande.

Ett stort tack till alla andra, som pa olika sitt och i olika sammanhang bidragit till min
forskarutbildning, kommenterat mina texter, gett mig rad eller pd andra sitt bidragit till
avhandlingens slutliga form. Ni dr si mainga att jag inte kan nimna er alla. Inom
NISAL wvill jag dock sirskilt tacka Eva Jeppson Grassman, for dina kloka
kommentarer som drivit mitt tinkande och mina texter framdt. Jag vill ocksd tacka
Mats Granlund och Hikan Jénson som var kommentatorer vid mina 60 % - och 90 %
- seminarium. Tack fOr att ni tog er tid att ldsa mitt material och tack for era relevanta
och betydelsefulla synpunkter som gav mig den knuff framat som jag behdvde vid
dessa tillfillen.

Tack ocksa till mina nuvarande och tidigare doktorandkollegor pa NISAL; Aasa, Anna
S, Anna E, Annsofie, Axel, Jessica, Joy, Laura, Magnus och Veronika. Tack for allt
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st6d, virdefulla synpunkter samt alla livliga diskussioner och glada skratt under dessa
ar. Jag vill sirskilt tacka Joy, som vid upprepade tillfillen under doktorandtiden hjilpt
mig att férbittra min “’svengelska”. Tack ocksd for din enastiende f&rmdga att sprida
positiv energi omkring dig.

Jag vill ocksid tacka er som hjilpt till med alla administrativa spdrsmal som
oundvikligen dyker upp under en forskarutbildning och i skrivandet av en avhandling.
Stort och varmt tack till NISALs avdelningschef Elisabet Cedersund. Sirskilt tack
ocksa till NISALs institutionssamordnare Anna Martin, som tdlmodigt svarat pa alla
okloka fragor och hittat 16sningar pa det mesta. Tack ocksa till Anna E och Asa LR
som veckan innan jul (I), trots sina egna hektiska arbetssituationer, tog sig tid att
nogsamt korrekturldsa avhandlingen. Tack ocksa till Christer Wiman, som poserar pa
avhandlingens omslag. Christer, du dr en viktig person!

Ett stort tack riktas ocksa till all personal vid Arbetsterapeutprogrammet, Linkopings
universitet. Att ha fitt mojlighet att fortsitta undervisa tillsammans med er, har varit
ett privilegium och en stor glidjekilla under dessa 4r. Ni har varit betydelsefulla
stottepelare 1 min vardag. Tack f6r stéttning, uppmuntrande ord och glada skratt. Jag
hoppas att vi ses d4n mer framéver. Jag vill dock sirskilt tacka Elin och Krissa. Tack f6r
er vinskap och for att ni stottat och lyssnat nir vardagen varit tuff. Jag vill ocksa tacka
Vedrana f6r peppande och virdefulla samtal om doktorandens minst sagt varierande
vardag. Snart dr det din tur!

Ett varmt och kirleksfyllt tack vill jag ocksa rikta till mina nira och kdra; till mamma
och pappa, till Inger, till Jonas och till mina syskon Elin, Axel, Matilda och Anton. Ni
betyder si mycket f6r mig. Tack ocksd till mina svirforildrar Birgitta och Lars-Birger.
Tillsammans har ni alla pa olika sitt hjilpt till att fa vardagspusslet att ga thop under
dessa ar. Tack, tack, tack!

Att hitta en balans mellan familjeliv och arbetsliv ir inte alltid det littaste f6r en
doktorand, men det finns tre personer i mitt liv som alltid hjélper mig att inse vad som
verkligen betyder nagot. Tack Elvira, fér din nyfikenhet och strivan efter att hela tiden
lira dig nya saker. Tack Ludvig, for att du 4r en sddan fantastisk kimpe och f6r din
térmaga att alltid anta vardagens utmaningar. Tack Fredrik, for att jag far vara din och
tor att du hiéller 1 mig ndr det stormar pa bjilboslitten. Tack f6r all kirlek och energi
som ni ger mig. Jag dlskar er.

Jag har tillignat denna avhandling till Ingela Petersson Lie, som var min foljeslagare i
béde det professionella och privata livet frin forsta dagen pd universitetet. Jag dr sa
evigt tacksam Over alla stunder, skratt och tdrar, allt vi delade, allt gjorde, allt vi
planerade. Alskade vin, jag saknar dig vid min sida, men jag kommer fortsitta att
sjunga vira singer.
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Till sist dtervinder jag till en av mina forsta filtstudiedagar och till 77-arige Olles kok.

"Olle sitter vid sitt koksbord med sina blyertspennor och papper. Jag har bett honom teckna en dldre
person och Olle har nu arbetat koncentrerat i nagra minuter. Han tittar upp och ger mig teckningen.
— Ar det en dildre person du har ritat, frigar jag. — Det ar du, svarar Olle.”

TACK Olle, och TACK alla andra informanter som sd generdst delat med sig av sin
vardag och av sina tankar om dldrande och delaktighet. Utan er — ingen avhandling!
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Exempel pa informationsbrev — chefer

2011 xx xx
Till enhetschef for X gruppbostad, ¥’ kommun.

Fornamn Efternamn

Jag har varit i kontakt med Férmamn Efternamn, chef vid Z forvaltningen i Y kommun och
har av henne erhéllit samtycke for att kontakta dig. Jag heter Ida Kahlin och arbetar som
doktorand vid Linképings universitet. I mitt avhandlingsprojekt studerar jag delaktighet i
bostad for dldre personer med utvecklingsstérning. Mer specifikt 4r jag intresserad av vad i
den fysiska och sociala bostadsmiljén som har betydelse f6r delaktigheten. For att kunna fa
svar pd detta 6nskar jag bestka gruppbostider enligt LSS, dir det bor dldre personer. Jag
onskar géra observationer av det som sker i gruppbostaden och i de édldres vardag under en
vecka. Jag vill dven genomféra intervjuer med dldre som kan och vill delta. Jag 6nskar dven
intervjua enhetschefen och tre av personalen. Det dr ett 6nskemal att fi anvinda
ljudinspelningar vid intervjuerna. Observationer och intervjuer kommer genomféras under
en sammanhallen minad under hésten 2011. Totalt kommer observationer och intervjuer
genomforas vid 4 gruppbostider. Med édldre avses personer som dr fodda 1960 eller
tidigare, det vill siga dr dldre 4n 50 ar.

Den regionala etikprévningsnimnden i Linképing har godkint projektet ur forskningsetisk
synvinkel (Dnr 2011/116-31). Allt material som jag samlar in kommer att behandlas
konfidentiellt och avrapporteras pd ett sidant sdtt att inga identiteter 16js eller andra
skadliga foljder uppkommer f6r de medverkande. Det material som spelas in kommer bara
jag och mina handledare att ta del av. Det dr fritt att avbryta medverkan nir som helst
under projektets genomférande.

Detta projekt kan bidra till kunskap som kan bli virdefull vid planerandet och
genomférande av boende med sirskild service for dldre personer med utvecklingsstorning.
Jag kommer att kontakta dig inom kort sé att vi kan diskutera projektets genomférande och
du kan ta stillning till om enheten har méjlighet att delta i projektet. Du dr naturligtvis
vilkommen att kontakta mig, eller min handledare, Jan-Erik Hagberg, om du har frigor.

Med vinlig hilsning
Ida Kahlin Jan—Erik Hagberg
leg. arbetsterapeut & doktorand docent
telefonnummer telefonnummer
e-mail e-mail

Linkdpings universitet

Nationella Institutet for forskning om &ldre och aldrande
Institutionen fér Samhélls- och Valfardsstudier
601 73 Norrkdping
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Exempel pa informationsbrev — god man/ anbirig

2011 xx xx
Till god man/anhérig vid X gruppbostad, Y kommun.

Jag heter Ida Kéhlin och arbetar som doktorand vid Link&pings universitet. I mitt
avhandlingsprojekt  studerar jag delaktighet i bostad fér édldre personer med
utvecklingsstorning. Mer specifikt 4r jag intresserad av vad i den fysiska och sociala
bostadsmiljén som har betydelse f6r delaktigheten. For att kunna fa svar pa detta 6nskar jag
beséka gruppbostider enligt 1SS, dir det bor dldre personer. Jag 6nskar géra observationer av
det som sker i gruppbostaden och i de ildres vardag under en vecka. Jag vill dven genomféra
intervjuer med de dldre som kan och vill delta. Jag vill dven intervjua enhetschefen och tre av
personalen. Det dr ett o6nskemdl att fi anvinda ljudinspelningar vid intervjuerna.
Observationer och intervjuer kommer genomféras under en sammanhdllen mdnad under
hésten 2011. Totalt kommer observationer och intervjuer genomféras vid 4 gruppbostider.
Med ildre avses personer som ar fédda 1960 eller tidigare, det vill sdga dr dldre dn 50 ar.

Den regionala etikprévningsnimnden i Linképing har godkint projektet ur forskningsetisk
synvinkel (Dnr 2011/116-31). Allt material som jag samlar in kommer att behandlas
konfidentiellt och avrapporteras pa ett sadant sitt att inga identiteter r6js eller andra skadliga
foljder uppkommer f6r de medverkande. Det material som spelas in kommer bara jag och
mina handledare att ta del av. Det ar fritt att avbryta medverkan nir som helst under
projektets genomférande.

Detta projekt kan bidra till kunskap som kan bli virdefull vid planerandet och genomférande
av boende med sirskild service for dldre personer med utvecklingsstérning. Fornamn Efternamn,
chef vid Z férvaltningen i Y kommun samt Fornamn Efternamn, enhetschef vid X gruppbostad
har samtyckt till att delta i projektet. Detta brev finns dven i en version pé lattldst svenska som
den du foretrider fatt for att kunna ta stillning till sin medverkan i projektet. Om den du
foretrider inte 6nskar ingd kan du meddela mig eller Fornamn Efternamn (telefonnummer),
enhetschef vid X gruppbostad. Du dr naturligtvis vilkommen att kontakta mig, eller min
handledare docent Jan-Erik Hagberg, om du har fragor.

Med vinlig hilsning
Ida Kahlin Jan—Erik Hagberg
leg. arbetsterapeut & doktorand docent
telefonnummer telefonnummer
e-mail e-mail

Linkdpings universitet

Nationella Institutet fér forskning om &ldre och &ldrande
Institutionen for Samhélls- och Vélfardsstudier
601 73 Norrkdping




BILAGA I — Informationsbrev

Exempel pa informationsbrev — boende 1

HE] Fornamn Efternamn!

JAG HETER IDA.

JAG JOBBAR MED FORSKNING.

DET HANDLAR OM ALDRE PERSONER MED UTVECKLINGSSTORNING.
DET HANDLAR OCKSA OM GRUPPBOSTAD.

DARFOR VILL JAG TRAFFA DIG.
JAG VILL HALSA PA DIG HEMMA I GRUPPBOSTADEN.
JAG VILL SE VAD DU GOR HEMMA OCH PRATA MED DIG.

NAR FORSKNINGEN AR KLAR SKA JAG SKRIVA EN BOK.

DET KOMMER INTE STA I BOKEN VAD DU HETER ELLER VAR DU BOR.
BOKEN KAN VARA VIKTIG FOR ATT DE SOM BOR I GRUPPBOSTAD

SKA HA DET BRA. DEN KAN VARA BRA FOR CHEF OCH PERSONAL ATT LASA.

OM DU VILL ATT JAG KOMMER SAGER DU DET TILL DIN PERSONAL.
DU KAN OCKSA PRATA MED MIG.

OM DU INTE VILL ATT JAG KOMMER SKA DU SAGA NEJ.

DET KAN DU GORA NAR SOM HELST.

HEJ DA FRAN IDA

FOTO

IDAS TELEFON:



e 5
vy

_ Linképi versitet
BILLAGA I — Informationsbrev :.'logﬂ:lﬁf EATLYS;STLE

G5 UN,
P Ty,

a6y,
g,
&
5

T o 5aY

¥
o
S

Exempel pa informationsbrev — personal

2011 xx xx
Till personal i X gruppbostad, Y kommun.

Fornamn Efternamn

Jag heter Ida Kéhlin och arbetar som doktorand vid Linképings universitet. Du har tidigare
informerats om att X gruppbostad deltar i mitt avhandlingsprojekt som studerar delaktighet 1
bostad for dldre personer med utvecklingsstrning. Mer specifikt ar jag intresserad av vad i
den fysiska och sociala bostadsmiljén som har betydelse f6r delaktigheten. For att kunna fa
svar pd detta kommer jag gbra observationer av det som sker i gruppbostaden och i de
dldres vardag under en vecka. Jag kommer dven gora intervjuer med de dldre boende som
kan och vill delta. I tilligg till detta 6nskar jag intervjua enhetschefen och tre personal vid
gruppbostaden. Jag undrar dirfér om du har méjlighet att delta i en intervju. Intervjun
kommer att genomfdras i anslutning till ditt arbete pa X gruppbostad och beriknas ta mellan
en och tva timmar i ansprak.

Den regionala etikprovningsnimnden i Linkping har godkidnt projektets mal och
tillvigagingssitt (Dnr 2011/116-31). Allt material som jag samlar in kommer att behandlas
konfidentiellt och avrapporteras pa ett sidant sitt att inga identiteter r6js eller andra
skadliga foljder uppkommer fér de medverkande. For att jag ska komma ihag det som sigs
vid intervjun 6nskar jag anvinda ljudupptagning. Det material som spelas in kommer bara
jag och mina handledare att ta del av. Det dr fritt att avbryta medverkan nir som helst
under projektets genomférande.

Detta projekt kan bidra till kunskap som kan bli vérdefull vid planerandet och
genomférande av boende med sirskild service for dldre personer med utvecklingsstérning.
Jag kommer att kontakta dig om nagon vecka for att héra om du vill delta i intervjun. Du
ir naturligtvis vilkommen att kontakta mig, eller min handledare, Jan-Erik Hagberg, om du
har frigor.

Med vinlig hilsning
Ida Kahlin Jan—Erik Hagberg
leg. arbetsterapeut & doktorand docent
telefonnummer telefonnummer
e-mail e-mail

Linkdpings universitet

Nationella Institutet for forskning om &ldre och aldrande
Institutionen fér Samhélls- och Vélfardsstudier

601 73 Norrkdping



BILAGA I — Informationsbrev
Exempel pa informationsbrev — boende 2

HE] Fornamn Efternamn!

TACK FOR ATT JAG HAR FATT HALSA PA DIG HEMMA.
NU VILL JAG PRATA MER MED DIG.
JAG VILL HORA HUR DET AR ATT BO I GRUPPBOSTAD OCH ATT BLI GAMMAL.

OM DU VILL KOMMER VART SAMTAL ATT SPELAS IN.
DET AR FOR ATT JAG SKA KOMMA THAG VAD VI PRATAR OM.

BARA JAG KOMMER ATT LYSSNA PA BANDET.

DET VI PRATAR OM SKA JAG SKRIVA OM I MIN BOK.
JAG KOMMER INTE SKRIVA VAD DU HETER ELLER VAR DU BOR.

OM DU VILL VARA MED KAN DU PRATA MED DIN PERSONAL.
DU KAN OCKSA PRATA MED MIG.

OM DU INTE VILL VARA MED SKA DU SAGA NEJ.
DET KAN DU GORA NAR SOM HELST.

HE] DA FRAN IDA

FOTO

IDAS TELEFON:



BILAGA II — Observations- och intervjuguider

Observationsguide

Guiden syftar till att vara ett stod infér observationer och vid skrivandet av filtanteckningar.

Utgiangspunkter for observationen:

o Vilken aktivitet utfors under observationen

o Var, hur och varfor utfors aktiviteten?

o Vilka aktérer finns och vilka interaktioner sker (sociala miljéfaktorer)?

o Vilka fysiska milj6faktorer (utrymmen och féremal) paverkar aktiviteten?

e Vilken form av delaktighet uppkommer under observationen?

e Vilka forutsittningar (tillgdnglighet och tillfille) till delaktighet skapar fysiska och sociala miljéfaktorer

vid observationen?

e Vilka forutsittningar till delaktighet skapar den dldres vilja och f6rmédga vid observationen?



BILAGA II — Observations- och intervjuguider

Semistrukturerad interyingnide — boendeinterviu

Tema Exempel pi stodjande intervjufrigor Stimulus, bildstéd, stodord

Samtycke Jag har nu berittat f6r dig vad vi ska prata om och Informationsbrev

varfor vi ska prata om det. Du har ocksa fatt ett brev av

mig tidigare. Vill du vara med och prata? Virderingspictogram samt stédord
Bostaden Beritta hur det dr att bo hir. Exteriort och interiort foto av

Vad ir det bista med gruppbostaden? gruppbostaden,

Vad skulle du vilja 4ndra pa i gruppbostaden? virderingspictogram,
Boendekarriir Beritta om hur det var att flytta hit till pictogrambilder exv. "flytta”, ’eget

och delaktighet

gruppbostaden.

Varfor flyttade du hit? Vem bestimde det?
Var bodde du innan du flyttade hit?

Beritta om hur det var att bo dar.

Vad var bra med att bo dir? Varfér da?

Vad var inte bra med att bo ddr? Varfor da?
Vad férindrades nir du flyttade hit?

Var bodde du nir du var barn och vixte upp?
Beritta om nigot du gjorde dir. Hur var det?
Har du bott pa nagot mer stille?

Beritta om nigot du gjorde dir. Hur var det?

boende
stodord

»
>

gruppboende” samt

Delaktighet i
bostaden

Vad gor du hir hemma?

Med vem gor du det?

Vad tycker du om det?

Vem bestimmer hiar hemma i gruppbostaden?
At det nigon annan som bestimmer?

Hur gar det till nir nagot ska bestimmas?

Vad bestimmer du om? Varfor?

Vad bestimmer du inte om? Varfor?

Vad ir viktigt att fi bestimma sjilv hemmar Varfor?
Om du vill indra nigot hemma vad gor du déa?

Ar det nagot som du inte gér hemma idag som du
skulle vilja gora?

Vad har fériandrats under tiden du bott hir?

Go6r du samma saker nu? Varfor/varfor inte?

Pictogrambilder Gver olika aktiviteter
i bostaden, virderingspictogram
samt personbilder (pictogram) och
stodord

Aldrande och
delaktighet

Kinner du ndgon som ir gammal?

Tycker du att du ir gammal?

Hur 4r man nir man 4r gammal?

Hur ser nagon som 4r gammal ut?

Vad hinder med kroppen nir man blir gammal?

Ar det nigot annat som hinder nir man blir gammal?
Vad g6r man nir man 4r gammal? Varfor?

Vad g6r man inte ndr man ar gammal? Varfér?
Beritta vad du vill géra nér du blir gammal.

Vad vill du inte gora?

Beritta hur du var nir du var ung.

Go6r du andra saker nu 4n nér du var ung?

Ar det nigot du slutat att gbra nu? Varfor?

Ar det nigot som ir svarare att gbra hemma nu? Varfor?
Hur gor du da?

Ar det nagot som blivit littare att géra? Varfor?
Bestimmer du mer hemma nu 4n nir du var ung?
Hur ska gruppbostaden vara for att den som ar
gammal ska ha det bra dar?

Foton pa ildre personer i olika
aldrar, aktiviteter och sammanhang,
pictogram-bilder 6ver olika
aktiviteter i bostaden samt stédord

Avslutning

Ar det nagot mer du vill siga om det vi pratat om?
Ar det nagot du vill friga mig om?




BILAGA II — Observations- och intervjuguider

Exempel pa pictogrambilder i stimulusmaterialet

Aktiviteter i bostaden

Viirderingsbilder

4%

Personbilder

Bilder relaterade till dldrande

i




BILAGA II — Observations- och intervjuguider

Semistrukturerad interyjuguide — Personal

Teman Exempel pi stédjande intervjufrigor
Samtycke Du har nu, liksom vid tidigare tillfille, fatt information om syftet med denna intervju och
om studiernas mal och genomférande. Samtycker du till att delta?
Bakgrundsinformation Hur gammal ar du? Vilken utbildning har du? Hur linge har du arbetat med personer

som har en utvecklingsstérning? Hur linge har du arbetat pa gruppbostaden? Hur skulle
du kort beskriva ditt arbete pa gruppbostaden? Beskriv en vanlig dag pa jobbet?

Fysisk miljé

Social miljé

Hur skulle du beskriva gruppbostadens fysiska milj6 (lokaler, féremal,
hjilpmedel, utomhusmil;jé, etc.)?

Hur paverkar den fysiska miljén de boende?

Hur skulle du beskriva gruppbostadens sociala milj6 (personal, grannar, vinner,
anhoriga, etc.)?

Hur paverkar den sociala miljén de boende?

Delaktighet

Vad anser du som personal att delaktighet innebir for 4dldre boende?
Vad tror du att delaktighet innebir f6r de som bor hir? Varfor?

Hur arbetar ni med de boendes delaktighet i form av sjilvbestimmande och
medbestimmande i vardagen pa gruppbostaden?

Beritta om ett tillfille nidr en boende varit delaktig?

Vad méjliggjorde delaktigheten vid detta tillfalle?

Beritta om ett tillfille nir en boende inte varit delaktig?

Vad hindrade delaktigheten vid detta tillfille?

P4 vilket sitt deltar de boende i beslut som fattas i gruppbostaden?

Vad hindrar de boendes mojlighet att vara med och fatta beslut?

Hur skulle de boendes méjlighet att fatta beslut kunna 6kas?

Hur upplever du att personernas delaktighet har utvecklats under den tid du arbetat med
personer med utvecklingsstorning?

Att dldras med
intellektuell
funktionsnedsattning

Hur upplever du att dldrandet paverkar de personer som bor hir i
gruppbostaden?

Har du observerat nagra férindringar hos de dldre?

Hur upplever du att aldrandet paverkar de boende i deras vardag?

Hur har vardagen forindrats? Varfor?

Vilka férindringar har detta krivt gillande dina arbetsuppgifter?

Hur utrycker sig de boende om sitt eller andras aldrande?

Kan du ge nigot exempel pa nir du och nagon boende pratat om hur det ér att dldras
och vad det innebar?

Aldrande och
delaktighet i relation till
fysisk och social miljé

Hur anser du att dldrandet paverkar de boendes méjlighet till delaktighet?
Kan du beritta om nir du upplevt att dldrandet paverkat personens méjlighet att vara
delaktig i bostaden?

Pa vilket sitt stodjer gruppbostadens fysiska milj6 (lokaler, féremal, hjdlpmedel,
utomhusmiljé, etc.) de dldres mojlighet till delaktighet?

Vad i den fysiska miljon hindrar delaktigheten?

Pa vilket sitt stodjer gruppbostadens sociala miljé (personal, grannar, vinner, anhoriga,
etc.) de dldres mojlighet till delaktighet?

Vad i den sociala miljén hindrar delaktigheten?

Anser du att de dldre fir det stéd de behéver for att kunna vara delaktiga?

Vad tycker du att ni som personal ir bra pa?

Vad skulle kunna utvecklas?

Avslutande fragor

Ar det nagot du vill tilligga angiende det som vi nu har samtalat om?
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